Conception, implantation et évaluation d’une intervention de soutien à la décision pour aider le choix d’un type de dialyse pour des personnes atteintes d’une maladie rénale chronique avancée et leur famille by Loiselle, Marie-Chantal
  
  
Université de Sherbrooke 
 
 
Conception, implantation et évaluation d’une intervention de soutien à la décision 
pour aider le choix d’un type de dialyse pour des personnes atteintes  
d’une maladie rénale chronique avancée et leur famille 
 
 
Par 
Marie-Chantal Loiselle, inf., M.Sc. 
Programmes de sciences cliniques 
 
 
 
 
Thèse présentée à la Faculté de médecine et des sciences de la santé en vue de l’obtention 
du diplôme de philosophiae doctor (Ph. D.) en sciences cliniques (sciences infirmières), 
Faculté de médecine et des sciences de la santé, Université de Sherbrooke, Sherbrooke, 
Québec, Canada, J1H 5N4 
 
 
Sherbrooke, Québec, Canada 
Septembre 2016 
 
 
 
Membres du jury d’évaluation 
 
Pre Karine Bertrand, Ph. D., professeur titulaire, Département des sciences de la santé 
communautaire, Présidente, Faculté de médecine et des sciences de la santé, Université de 
Sherbrooke 
 
Pr Jérôme Gauvin-Lepage, inf. Ph. D, professeur adjoint, Membre externe à l’Université, 
Faculté des sciences infirmières, Université de Montréal 
 
Pre Laurence Guillaumie, pédagogue, Ph. D., professeur adjointe, Membre externe au 
programme, Faculté des sciences infirmières, Université Laval  
 
Pre Cécile Michaud, inf., Ph. D., professeur titulaire, directrice, Faculté des sciences 
infirmières, Université de Sherbrooke 
 
Pre Annette O’Connor, inf., Ph. D., Professeur émérite, directrice, École des sciences 
infirmières, Université d’Ottawa 
 
 
© Marie-Chantal Loiselle, 2017 
  
RÉSUMÉ 
Conception, implantation et évaluation d’une intervention de soutien à la décision 
pour aider le choix d’un type de dialyse pour des personnes atteintes d’une maladie 
rénale chronique avancée et leur famille 
Par Marie-Chantal Loiselle, inf., M.Sc. 
Programmes de sciences cliniques 
 
Thèse présentée à la Faculté de médecine et des sciences de la santé en vue de l’obtention 
du diplôme de philosophiae doctor (Ph. D.) en sciences cliniques (sciences infirmières), 
Faculté de médecine et des sciences de la santé, Université de Sherbrooke, Sherbrooke, 
Québec, Canada, J1H 5N4 
 
Les patients qui atteignent le stade avancé de la maladie rénale chronique et leur famille 
éprouvent de la difficulté à faire le choix d’un type de dialyse qui conviendra le mieux à leur 
style de vie. Or, les infirmières ont l’opportunité d’aider le patient et sa famille en offrant du 
soutien à la décision. But : Concevoir, implanter et évaluer une intervention de soutien à la 
décision auprès des patients-familles devant faire le choix d’un type de dialyse dans le cadre 
du suivi en clinique de prédialyse. Méthode : Devis qualitative inspirée de la méthode 
d’évaluation constructiviste de Guba et Lincoln (1989) avec un déroulement en trois phases. 
Guidée par le modèle de soutien à la décision d’Ottawa (MSDO), la première a servi à 
concevoir l’intervention comprenant un outil d’aide à la décision (OAD) et du coaching 
décisionnel. L’OAD a été conçu à partir des résultats de 2 synthèses des écrits et d’une 
évaluation des besoins décisionnels qui comportait 26 entrevues semi-structurées 
individuelles auprès d’informateurs-clés (patients, professionnels) et un groupe de discussion 
(n = 5 infirmières). L’analyse des données a révélé un parcours des besoins en cinq phases 
commençant avec celui de cheminer vers l’acceptation d’être dialysé tout en considérant les 
options de dialyse. Ainsi d’autres modèles théoriques en plus du MSDO ont servi d’assises 
à l’élaboration de l’intervention. Cinq infirmières ont reçu la formation de base en coaching 
décisionnel. La seconde phase a consisté à implanter l’intervention dans le continuum des 
soins en prédialyse. Deux des cinq infirmières ont pu parfaire leurs compétences en coaching 
décisionnel, en interventions familiales systémiques et en évaluation de la perception de la 
maladie en bénéficiant d’un accompagnement fondé sur le modèle de coaching de Rush et 
al., (2003). La troisième phase a permis l’évaluation qualitative et prospective de l’expérience 
de l’intervention qui repose sur une construction des connaissances s’appuyant sur les 
perspectives de 2 infirmières et de 6 patients-familles auprès desquelles l’intervention a été 
appliquée. Les résultats soutiennent l’acceptabilité, l’utilité et la faisabilité de l’intervention 
évaluée. De plus, ils suggèrent que l’intervention a permis aux patients de prendre une 
décision de qualité et d’être satisfait avec le processus décisionnel et aux infirmières, de vivre 
une expérience valorisante. Conclusion : Cette étude vient de jeter les bases pour améliorer 
la qualité de la prise de décision ainsi que la provision d'interventions de soutien à la décision 
et pour mener un programme de recherche pour tester l’efficacité de l’intervention.  
Mots clés : coaching décisionnel, outil d’aide à la décision, choix d’un type de dialyse 
méthode d’évaluation constructiviste 
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CHAPITRE 1 - PROBLÉMATIQUE 
Plusieurs personnes d’âge adulte (et leurs proches) aux prises avec un problème de 
santé feront l’expérience d’incertitudes quand vient le temps de prendre une décision 
concernant le choix entre plusieurs options de traitement. L’incertitude décisionnelle 
(O’Connor, Stacey, & Boland, 2015) se définit comme une incertitude quant à l’option à 
privilégier parmi des options contradictoires entrant en désaccord avec des valeurs 
personnelles ou auxquelles sont potentiellement associés des risques, des pertes et des regrets 
(O’Connor, 1995). Le choix final dépendra des valeurs personnelles et des préférences du 
patient sur lesquelles s’appuient les raisons de choisir une option plutôt qu’une autre (Elwin, 
Edwards, Kinnersley, & Grol, 2000; Elwin, Frosch, & Rollnick, 2009). Le choix d’un type 
de dialyse en est un exemple.  
Chaque année, au Québec, plus de 3000 personnes atteintes d’une maladie rénale 
chronique avancée (MRCA) doivent relever le défi de choisir leur futur traitement de dialyse 
(Institut canadien d’information en santé ICIS, 2015). Ce nombre augmente de 0,5 % à 
1,0 % par an en raison du vieillissement de la population et de la fréquence accrue du diabète, 
l’un des principaux précurseurs de la maladie rénale (ICIS, 2015). La survie de ces personnes 
repose essentiellement sur les traitements de dialyse, la transplantation rénale étant peu 
accessible (Greenberg & Cheung, 2009; ICIS, 2015). Il existe deux principaux types de 
dialyse : l’hémodialyse (HD) et la dialyse péritonéale (DP).  
D’une façon générale, les guides de pratique clinique indiquent que, bien qu’ils soient 
mis en œuvre de façon très différente, ces deux types de dialyse sont équivalents sur le plan 
de la survie (British Colombia Provincial Renal Agency, 2014; National Kidney Foundation, 
2015). Le choix entre les deux appartient au patient et s’appuie généralement sur l’impact 
sur la vie quotidienne, la dialyse ayant des répercussions sur bien des aspects de la vie 
(personnels, affectifs, professionnels, sociaux et émotionnels). La participation des patients 
au choix d’un type de dialyse devient donc essentielle. D’ailleurs, le plein engagement des 
patients dans la prise de décision est conforme au nouveau paradigme de l’approche du 
partenariat avec le patient pour améliorer la qualité des soins (Carman et al., 2013; Pomey et 
al., 2015). Selon Orsino, Cameron, Seidl, Mendelssohn, et Stewart (2003), la participation 
du patient atteint d’une maladie rénale chronique (MRC) aux décisions de santé aurait le
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potentiel de diminuer l’incidence de l’anxiété et de la dépression, d’instiller de l’espoir, 
d’augmenter le sentiment de contrôle sur sa maladie, d’améliorer la compréhension du 
traitement ainsi que l’autocapacité dans les soins et d’augmenter la collaboration entre le 
patient et le médecin.    
Pour aider les patients atteints d’une MRCA à se préparer à faire un choix éclairé qui 
tient compte de leurs valeurs et de leurs préférences, des guides de pratique clinique 
internationaux (Levin et al., 2008; National Institute for Health and Clinical Excellence 
[NICE], 2011; National Kidney Fondation, 2015) recommandent, entre autres, 
d’entreprendre des préparatifs d’ordre éducatif de façon précoce. L’éducation de la famille1 
est également souhaitée, étant donné l’influence de celle-ci sur le processus décisionnel (Sheu 
et al., 2012). L’enseignement doit comprendre la présentation de toutes les options au stade 
terminal de la maladie rénale, ce qui inclut la transplantation, la dialyse (incluant l’HD et la 
DP) et les soins conservateurs (NICE, 2011). Une préparation inadéquate a des conséquences 
importantes, car elle conduit à commencer la dialyse dans un contexte d’urgence (Rostami, 
2013). Or, cette situation est associée à une mortalité élevée dans les premiers mois de dialyse 
(Collier & Davenport, 2014; Ravani et al., 2013) et à des hospitalisations plus fréquentes et 
longues (United States Renal Data System, 2012). En termes de qualité de vie, les patients 
incapables de choisir un type de dialyse se retrouvent dans une situation où leur état 
psychologique se fragilise et les complications de santé surgissent (Szabo et al., 1996). 
Notons qu’au cours des dernières années, des guides de pratique clinique notamment au 
Royaume-Uni (NICE, 2011) et aux États-Unis (Moss, 2010) ont adopté des approches 
centrées sur la participation du patient et de la famille au choix d’un traitement au stade 
terminal de la maladie rénale. Selon ces guides, la famille devrait être impliquée dans le 
processus décisionnel, car les traitements étant très exigeants et contraignants, elle en ressent 
les impacts dans sa vie quotidienne. Malheureusement, leur mise en application comporte 
des barrières. Aux États-Unis, des sondages ont mis en lumière que seulement 15% des 
professionnels oeuvrant dans des centres de dialyse connaissent et utilisent le guide de 
pratique clinique (Moss, 2015). Également, une enquête indique que les néphrologues 
rapportent ne pas être suffisamment formés en matière de communication des risques dans 
                                                          
1 Dans cette étude, le terme famille est utilisé pour désigner un proche (ex. un conjoint, un membre de la famille) 
ou un ami que le patient ou la patiente considère comme une personne significative. 
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un contexte de prise de décision partagée lors de leur formation générale (Wachterman et al., 
2013).   
Les programmes éducatifs qui cherchent à aider le patient à choisir un type de dialyse 
affichent des résultats mitigés en matière d’accroissement des connaissances (van der Bosch, 
Warren, & Rutherford, 2015) et de la participation à la prise de décision (Landreneau & 
Ward-Smith, 2007; Lee, Gudex, Povlsen, Bonnevie, & Nielsen, 2008; Lin Bih-O Lee, & 
Hicks, 2005; Michaud & Loiselle, 2003). Également, l’approche éducative négligerait le rôle 
préféré du patient dans la prise de décision (Orsino et al., 2003) en plus d’être insuffisante 
pour remédier à la véritable source de la difficulté du choix d’un type de dialyse, soit la 
décision d’entreprendre la dialyse ou non (Winterbottom, Bekker, Conner, & Mooney, 
2012a) et pour diminuer le sentiment d’incertitude décisionnelle (Liebman, Bushinsky, 
Dolan, & Veazie, 2012; Maaroufi, et al., 2013; Prakash et al., 2015).  
Or, en contexte d’incertitude décisionnelle, la prise de décision partagée (PDP) compte 
parmi les approches qui renforcent l’engagement actif des patients dans la prise de décision, 
lorsque la meilleure option dépend des préférences personnelles des patients et de la valeur 
accordée aux caractéristiques, bénéfices et risques de chacune des options proposées (Elwin, 
Frosh, & Rollnick., 2009; Légaré, 2009). La PDP décrit un processus de consultation où le 
professionnel de la santé et le patient participent conjointement à la prise d’une décision de 
santé (Charles, Whelan, & Gafni, 1999; Makoul & Clayman, 2006). Ce processus permet au 
patient d’expliciter sa décision, d’obtenir, sur les choix qui lui sont proposés, des 
informations impartiales fondées sur les meilleures données probantes disponibles et de juger 
ce qui est le plus important pour lui (Stacey & Légaré, 2015). Elle ne constitue pas une étape 
additionnelle à la consultation clinique; elle fournit plutôt un cadre de communication avec 
les patients pour améliorer la qualité de la conversation sur les choix de soins (Hoffman et 
al., 2014). Cette approche est considérée à l’international comme une pratique exemplaire 
(Hoffman et al., 2014), un impératif éthique (Elwyn, Tilburt, & Montori, 2013) et un moyen 
de promouvoir l’exercice de la pratique basée sur les données probantes (Barrat, 2008; 
Hoffman et al., 2014).    
Pour encourager la participation du patient dans la prise de décision de façon efficace 
(Coulter & Ellins, 2007; Stacey et al., 2014), il existe des interventions de soutien à la 
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décision, comme du coaching décisionnel et des outils d’aide à la décision (OAD). Le 
coaching décisionnel s’exerce par un facilitateur (professionnel de la santé, bénévole, etc.), 
formé à cet effet, afin de faciliter le processus décisionnel en aidant le patient à réfléchir aux 
différents choix qui s’offrent à lui, à se préparer à discuter de sa décision pendant la 
consultation avec le praticien et à mettre en oeuvre la solution choisie sans l’orienter 
(Hoffman et al., 2014; Stacey, Murray et al., 2008). Le facilitateur qui joue le rôle de coach 
décisionnel, le plus souvent une infirmière, accompagne le patient avant et après la rencontre 
avec le médecin (ou tout autre professionnel qui met la décision en œuvre). Une revue 
systématique montre que le coaching décisionnel (seul ou avec des OAD) permet au patient 
de mieux comprendre sa situation, de se sentir plus investi dans la prise de décision et d’être 
plus satisfait du processus décisionnel (Stacey et al., 2012). Pour sa part, l’OAD est un outil 
structuré, souvent une brochure ou un site Internet, qui fournit une information non biaisée, 
fondée sur des preuves, qui aide le patient à prendre des décisions en matière de santé (Stacey 
et al., 2014). Contrairement au matériel pédagogique, l’OAD soutient spécifiquement le 
processus décisionnel en rendant la décision explicite, en fournissant des informations 
équilibrées sur les bénéfices et les risques de chaque option, ainsi qu’en aidant le patient à 
cerner ce qui lui importe le plus dans sa situation. L’OAD ne conseille pas ; il complète les 
échanges entre le patient et le professionnel de la santé (Makoul & Clayman, 2006). Selon la 
revue Cochrane sur les outils d’aide à la décision, ces outils sont efficaces pour aider le 
patient à prendre une décision (Stacey et al., 2014).  
Parmi les modèles qui proposent des interventions de soutien à la décision s’inspirant 
de la PDP, on trouve le Modèle de soutien à la décision d’Ottawa (MSDO) (Ottawa Hospital 
Research Institute, 2010). Ce modèle éprouvé encadre la conception et l’élaboration 
d’interventions permettant de préparer le patient et le professionnel de la santé à la PDP afin 
que le patient puisse se prononcer sur la meilleure option pour lui (Feenstra, Lawson, 
Harrison, Boland, & Stacey, 2015; O’Connor, Jacobsen, & Stacey, 2002; Vandemheen, 
Aaron, Poirier, Tullis, & O’Connor, 2010). Le MSDO procure les fondements théoriques, 
méthodologiques et empiriques nécessaires à l’opérationnalisation de concepts pertinents à 
la prise de décision en matière de santé. Ce modèle s’attarde essentiellement sur l’évaluation 
de la qualité du processus ainsi que des issues décisionnelles (Ottawa Hospital Research 
Institute, 2010). Conséquemment, la décision en soi ne peut être jugée comme étant bonne 
5 
 
ou mauvaise. Le MSDO s’assure plutôt d’assurer que la décision soit informée selon les 
meilleures données probantes et cohérentes avec les valeurs du patient (Légaré, 2009). Par 
ailleurs, le MSDO est à l’origine du modèle de PDP dans le cadre du soutien offert par un 
professionnel formé en coaching décisionnel (O’Connor, Stacey, & Légaré, 2008) en 
proposant d’élargir la dyade traditionnelle patient-praticien pour y inclure le rôle de coach 
décisionnel de Stacey, Murray et al. (2008). Aujourd’hui, il existe des ateliers de formation 
basés sur ce modèle et destinés à des infirmières dans d’autres contextes de soins de santé. 
Ces ateliers ont nettement amélioré la qualité de leurs compétences en coaching décisionnel 
(Murray, Stacey, Wilson, & O’Connor, 2010; Stacey, O’Connor, Graham, & Pomey, 2006). 
Toutefois, un suivi après la formation permettrait de parfaire les compétences en soutien à la 
décision (Stacey et al., 2006).  
Toutefois, il faut savoir que le MSDO, comme plusieurs modèles proposant des 
interventions de soutien à la décision (Coulter et al., 2013), a surtout été conçu pour des 
décisions de santé en contexte de maladie aiguë. Il se pourrait qu’il ne soit pas adapté au 
contexte d’une maladie chronique, celle-ci nécessitant un suivi à plus long terme (Friesen-
Storms, Bours, van der Weijden, & Beurskens, 2015). Qui plus est, la nature insidieuse de la 
MRCA et l’évolution imprévisible de celle-ci, conjuguées à la dimension émotionnelle du 
choix d’un type de dialyse, pourraient nécessiter des interventions de soutien particulières 
(États généraux du rein, 2013).   
Or, il est possible d’imaginer que la mise en place d’une intervention de soutien à la 
décision combinant des interventions en coaching décisionnel et un OAD adapté au contexte 
particulier de la MRC, le tout dispensé par des infirmières formées en coaching décisionnel, 
pourrait aider le patient et ses proches à prendre une décision de qualité quant au mode de 
dialyse, dans le cadre de la clinique de suivi en prédialyse. Un examen systématique de la 
littérature a permis de répertorier six OAD sur le choix d’un type de dialyse et trois études 
expérimentales, provenant de pays anglo-saxons. Ces études ayant des devis variés (pilote 
avec des mesures post intervention, pré-post à groupe unique et quasi expérimental avec un 
groupe historique) se sont penchées sur l’évaluation de l’utilisation de l’outil d’aide à la 
décision pour aider les patients à faire le choix d’un type de dialyse (Bissonnette, Murray, & 
Graham, 2014; Fortnum, Grennan, & Smolonogov, 2015; Winterbottom et al., 2016). Seule 
l’intervention conçue par l’équipe de Bissonnette (2014) incluait du coaching décisionnel. 
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Bien qu’elles démontrent l’acceptabilité, l’utilité et la faisabilité de l’intervention chez les 
patients atteints d’une MRCA, ces études manquent de rigueur méthodologique à différents 
niveaux lorsqu’on applique la grille CONSORT (Moher et al., 2010) comme nous le 
démontrerons au chapitre consacré à la recension des écrits. Qui plus est, l’intervention de 
soutien à la décision dispensée par l’infirmière y est peu explicitée. Enfin, ces études ne 
tiennent pas compte du point de vue de la famille.   
Par ailleurs, à notre connaissance, il n’existe pas d’étude sur le sujet au Québec. 
Précisons que le Québec présente un contexte particulier en raison de ses influences 
culturelles à la fois française et anglaise, ce qui renvoie à des systèmes de valeurs distinctifs.  
Devant ces constats, il devenait impératif d’élargir notre compréhension de 
l’intervention de soutien à la décision selon la perspective des personnes concernées par ce 
type de décision en contexte québécois dans le but ultime d’améliorer la qualité de la 
décision. Une meilleure décision devrait améliorer la qualité de vie du patient et des 
personnes qui l’accompagnent dans sa décision, en plus d’améliorer les habiletés en soutien 
décisionnel des infirmières qui ont à mettre en œuvre cette intervention.  
Nous avons envisagé qu’en ajout à la méthode du MSDO, une évaluation qualitative 
inspirée de la méthode d’évaluation constructiviste de Guba et Lincoln (1989) serait plus 
appropriée. Elle nous permettrait de comprendre en profondeur le contexte de l’intervention 
de soutien à la décision entre l’infirmière, le patient et son proche et d’enrichir le coaching 
décisionnel en rendant visible le travail qu’effectue l’infirmière auprès de ceux-ci ce qui ne 
peut pas être étudié par des enquêtes quantitatives ou par l’expérimentation (Stake, 2005). 
Qui plus est, en s’inspirant de la méthode d’évaluation constructiviste de Guba et Lincoln 
(1989), nous permettons aux personnes concernées d’évoluer ensemble et de coconstruire 
dans le processus d’évaluation des interventions. Conséquemment, l’expertise et la 
participation active de toutes les personnes concernées par la décision seraient sollicitées, des 
personnes comme le patient atteint d’une MRCA, ses proches et les infirmières cliniciennes 
œuvrant à la clinique de suivi en prédialyse. Enfin, le recours à diverses méthodes pour la 
conception et l’évaluation d’une intervention pourrait contribuer avantageusement à la 
science de la prise de la décision partagée. 
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1.1 But et objectifs de l’étude 
Le but de la présente étude consiste à concevoir, implanter et évaluer une intervention 
de soutien à la décision visant à aider le patient atteint d’une MRCA et sa famille à choisir 
un type de dialyse dans le cadre du suivi en clinique de prédialyse d’un centre de néphrologie 
d’un hôpital affilié universitaire. Cette intervention comprendra des interventions de 
coaching décisionnel et un OAD. À ce but, six objectifs spécifiques sont rattachés. Il s'agit 
concrètement dans cette étude de décrire :  
- Les besoins décisionnels des patients et familles,  
- Les attributs cliniques des types de dialyse (bénéfices et risques),  
- Les attributs non cliniques pouvant influencer le choix d’un type de dialyse, 
- La dispensation des formations en coaching décisionnel destinées aux infirmières 
(de base et de perfectionnement)  
- L’implantation de l’intervention dans la pratique guidée par le modèle de coaching 
de Rush et al. (2003), et la dispensation de la courte formation destinée aux patients 
experts dialysés 
- L’expérience de l’intervention vécue par les infirmières qui l’ont appliquée et les 
patients-familles qui en ont bénéficié. 
  
CHAPITRE 2 – CADRE CONCEPTUEL 
Trois modèles conceptuels ont guidé notre étude. Comme ils ont influencé tant la 
recension des écrits que les stratégies méthodologiques, nous les présenterons dans ce 
chapitre. Ces modèles sont : 1) le Modèle de soutien à la décision d’Ottawa (MSDO) 
(O’Connor et al., 1998; Ottawa Hospital Research Institute, 2010); 2) le modèle de la prise 
de décision partagée dans le cadre du soutien offert par un coach à la décision (PDP-coach à 
la décision) de Stacey, Murray et al. (2008); et 3) le modèle de coaching de Rush, Shelden et 
Hanft (2003) adapté de Doyle (1999). Nous les décrirons en justifiant leur choix et en 
présentant leur contribution à cette étude.   
2.1 MSDO d’O’Connor et ses collaborateurs 
Notre choix s’est arrêté sur le MSDO parce que ce modèle inscrit l’incertitude 
décisionnelle parmi les éléments centraux de la prise de décision (Ottawa Hospital Research 
Institute, 2010). Également, le MSDO a été largement évalué dans différents contextes 
cliniques (Stacey et al., 2014). De plus, il s’appuie sur des valeurs qui sont cohérentes avec 
la directive des pratiques exemplaires en soins infirmiers portant sur les soins centrés sur le 
patient; cette directive reconnait la participation des patients aux prises des décisions 
(Registered Nurses’ Association of Ontario, 2009) et l’approche du partenariat avec le patient 
(Carman et al., 2013; Pomey et al., 2015). 
Ce modèle guide l’élaboration d’interventions permettant de préparer les patients à des 
décisions de santé qui nécessitent une délibération attentive, étant donné la nature 
probabiliste des bénéfices et des risques de ces décisions ou de leur rattachement à des valeurs 
personnelles. Il a été conçu pour des décisions nécessitant un effort plus important dans la 
phase de prise de décision que dans celle de sa mise en œuvre (O’Connor et al., 1998). Sur 
les plans théorique, méthodologique et empirique, le MSDO fournit les bases nécessaires à 
l’opérationnalisation de concepts pertinents à la prise de décision en matière de santé et à 
l’élaboration d’interventions qui facilitent la décision de santé en contexte d’incertitude 
scientifique (Légaré, 2009).  
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Commençons par un aperçu des fondements théoriques du MSDO. L’auteure, pour 
construire le MSDO, s’est inspirée de concepts liés à la psychologie cognitive et sociale, à 
l’analyse de la décision, au conflit décisionnel, au soutien social, ainsi qu’à des concepts 
économiques liés aux valeurs et aux attentes (O’Connor et al., 1998). Le modèle s’articule 
autour de trois éléments principaux : a) les besoins décisionnels; b) le soutien à la décision; 
et c) les résultats de la décision (l’Annexe A présente la modélisation du MSDO dans sa 
version originale). Ce modèle postule que les besoins décisionnels non comblés du patient 
nuiront à la qualité de la décision. Le soutien à la décision peut améliorer la qualité d’une 
décision en répondant aux besoins décisionnels des patients. Ce soutien est offert à l’aide de 
conseils cliniques prodigués par un professionnel de la santé qui a la responsabilité d’évaluer 
le patient et d’offrir les options thérapeutiques appropriées. À ce soutien peut s’ajouter du 
coaching décisionnel prodigué par un facilitateur formé, avec ou sans l’utilisation d’un OAD. 
Ce modèle s’applique à tous les individus qui participent à la prise de décision. Voyons 
maintenant chacun des éléments principaux du MSDO. 
Besoins décisionnels. Selon le MSDO, « les besoins sont des écarts entre ce qui est et 
ce qui devrait être » (O’Connor et al., 2015, p. 2). Aux fins de cette thèse, nous avons classé 
les besoins décisionnels en trois grandes catégories : 1) Perceptions et caractéristiques de la 
décision, 2) Soutien et ressources et 3) Caractéristiques personnelles et cliniques. Les besoins 
se retrouvant dans chacune des catégories expriment tous des manques (voir Figure 1) 
(O’Connor et al., 2015). La première catégorie évalue les perceptions de la décision pour le 
patient. La seconde se penche sur le soutien et les ressources nécessaires à la prise de décision 
et à sa mise en œuvre. La dernière catégorie s’attarde aux besoins décisionnels qui résultent 
des caractéristiques personnelles et cliniques des personnes participant à la décision. (Nous 
fournissons une définition plus complète des besoins décisionnels associés à chacune des 
catégories à l’Annexe B). 
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Figure 1. Catégories de besoins décisionnels selon le MSDO (Adapté de O’Connor, Stacey 
et al., 2015).  
Les flèches entre les catégories montrent les interrelations qui existent entre les besoins 
décisionnels.  
Soutien à la décision. Le soutien à la décision se définit comme une assistance 
structurée et adaptée aux besoins décisionnels du patient qu’un professionnel de la santé peut 
offrir pour favoriser la délibération sur les options et la communication de celles-ci avec 
d’autres personnes qui participent à la décision (O’Connor, Stacey et al., 2015). Les 
interventions consistent à : 1) clarifier la décision à prendre; 2) évaluer les besoins 
décisionnels des patients (Figure 1); 3) fournir des informations exactes et des probabilités 
sur les résultats pour combler le manque de connaissances et éviter les attentes irréalistes; 4) 
clarifier les valeurs du patient en décrivant l’expérience d’autres patients ou en demandant à 
ceux-ci d’apprécier l’importance personnelle que le patient accorde aux avantages et 
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inconvénients ou aux effets secondaires; 5) renforcer le soutien des autres et procurer les 
ressources nécessaires; et 6) suivre et faciliter la progression vers la prise de décision. Selon 
le contexte, les interventions de soutien décisionnel peuvent être mises en œuvre à l’aide de 
l’OAD, du coaching décisionnel ou des deux.  
Qualité de la décision. Le soutien à la décision vise à aider les personnes à prendre 
une décision de qualité. Selon le MSDO, une bonne décision est celle qui est éclairée (basée 
sur les meilleures données disponibles) et en harmonie avec les valeurs personnelles 
(O’Connor, Stacey et al., 2015). La qualité de la décision peut être évaluée en déterminant 
dans quelle mesure : a) le patient comprend les principaux faits concernant son état et les 
options, les bénéfices, les risques et les incertitudes scientifiques; b) il a des attentes réalistes 
envers la probabilité que les résultats se produisent; c) il y a concordance entre l’option 
choisie et les caractéristiques positives et négatives qui comptent le plus pour le patient 
(O’Connor et al., 1998). Une prise de décision de qualité et un processus de prise de décision 
de qualité peuvent encourager la persévérance dans la mise en œuvre de la décision, en plus 
d’avoir un impact sur l’amélioration de la santé (le soulagement des symptômes qui comptent 
le plus pour le patient, par exemple), la diminution d’émotions difficiles (regret, blâme) et 
l’utilisation plus appropriée des ressources financières et des services (Arterburn et al., 2012). 
À l’inverse, une décision non éclairée et en désaccord avec les valeurs personnelles peut avoir 
des conséquences négatives sur les actions et les comportements d’un patient, l’amenant à 
retarder la prise de décision et à engendrer des répercussions défavorables sur son état de 
santé physique et émotionnel (O’Connor, Stacey et al., 2015). 
Sur le plan méthodologique et empirique, ce modèle propose une méthode (O’Connor 
& Jacobsen, 2003; O’Connor, Stacey, Saarimaki, et al., 2015) qui a été utilisée dans la 
conception d’au moins 31 OADs et qui a guidé 24 essais contrôlés randomisés (Brinkman & 
Lawson, 2010). En résumé, cette méthode comprend : 1) une enquête sur les besoins 
décisionnels auprès de la population ciblée; 2) une synthèse des écrits pour rassembler des 
preuves de l’efficacité des traitements exprimée en bénéfices et en risques, dans le but de 
guider l’information à inclure dans l’OAD; 3) l’élaboration de l’OAD à partir du gabarit 
standard d’Ottawa2 en procédant à des améliorations successives en partenariat avec 4) des 
                                                          
2 Le terme « gabarit standard d’Ottawa » ou « OAD d’Ottawa » signifie que l’outil est conçu à partir du MSDO. 
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experts de terrain (professionnels et patients) et 5) des experts externes pour juger de 
l’acceptabilité de l’OAD (ex. information intelligible et facile à comprendre, quantité, facilité 
d’utilisation) et de l’utilité de l’OAD (O’Connor, Stacey, Saarimaki et al., 2015). Ce 
processus itératif permet d’arriver à une version définitive de l’OAD; et finalement 6) 
l’évaluation de la version définitive par une étude expérimentale, avec des mesures avant et 
après, menée auprès des patients et des professionnels pour évaluer l’applicabilité de l’OAD 
dans la pratique (O’Connor, Stacey, Saarimaki et al., 2015). Par ailleurs, le MSDO fournit 
aussi des outils conçus pour opérationnaliser les variables qui le constituent.  
Il faut savoir que le contenu du gabarit standard de l’OAD d’Ottawa et le processus 
systématique de développement d’un OAD selon le MSDO satisfont aux normes établies par 
l’International Patient Decision Aids Standards (IPDAS), ce dernier étant un regroupement 
de spécialistes versés dans la conception et l’évaluation d’OADs (Elwyn et O’Connor, 2009). 
Ce regroupement a établi les normes pour améliorer le contenu, l’élaboration, la mise en 
œuvre et l’évaluation de l’OAD afin d’assurer sa qualité (Coulter et al., 2013; Elwyn et al. 
2006). L’annexe C présente les normes de l'IPDAS appliqués à l’OAD d’Ottawa selon les 
trois dimensions suivantes : 1) Contenu, 2) Processus systématique de développement et 3) 
Efficacité (qualité du processus décisionnel menant à la qualité de la décision et qualité de la 
décision)  
Le MSDO a contribué à cette thèse en guidant sur le plan théorique, la synthèse des 
connaissances sur les besoins décisionnels en matière de choix d’un type de dialyse et sur le 
plan méthodologique, la conception de l’OAD qui prépare le patient et les professionnels de 
la santé à la PDP.  
2.2 PDP-coach à la décision de Stacey, Murray et al. (2008)  
Par souci de cohérence avec le MSDO, comme pour les outils qui en découlent, nous 
avons retenu le modèle de la PDP-Coach à la décision de Stacey, Murray et al. (2008) pour 
la composante de coaching décisionnel. Ce modèle s’avère une extension du MSDO, 
puisqu’il propose d’élargir la dyade traditionnelle patient-praticien pour y inclure le rôle du 
coach à la décision et une définition de la PDP. Il vise à faciliter la mise en œuvre 
d’interventions qui soutiennent la prise de décision partagée dans les contextes de pratique 
clinique. Également, les auteurs se sont inspirés de concepts liés à l’entretien motivationnel 
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selon Hettema, Steele et Miller (2005) pour assurer le suivi quant à la mise en œuvre de la 
décision une fois l’option choisie.    
L’Annexe D présente la modélisation du modèle PDP-coach à la décision de Stacey, 
Murray et al. (2008), avec une description des rôles de chacun des acteurs. La PDP-coach à 
la décision sous-tend que : 1) la qualité de la décision s’améliore lorsque les patients et les 
professionnels de la santé participent à la prise de décision; et 2) le coaching décisionnel 
facilite la participation du patient à la PDP et son pouvoir dans le processus (Stacey, Murray 
et al., 2008).  
Le coaching décisionnel, qui est offert par une personne formée à cet effet, consiste à 
faciliter le processus décisionnel de manière neutre en aidant le patient à réfléchir aux 
différents choix qui s’offrent à lui, à se préparer à discuter de sa décision pendant la 
consultation avec le médecin (ou autres professionnels de la santé) et à faire le suivi sur la 
mise en œuvre de l’option négociée sans l’orienter (O’Connor, Légaré, & Stacey, 2008). 
Guidé par les principes du soutien à la décision du MSDO (O’Connor et al., 1998), le 
coaching décisionnel mise sur les actions suivantes : 1) évaluer la présence d’incertitude 
décisionnelle et les besoins décisionnels non comblés; 2) soutenir la prise de décision en 
fonction des besoins du patient, en aidant à clarifier les valeurs et en augmentant les habiletés 
de délibération, de communication et d’accès au soutien (rendre les OAD accessibles); 3) 
faire le suivi et faciliter la progression dans la mise en œuvre de la décision; et 4) dépister les 
besoins au sujet de la mise en œuvre de la décision (niveau de motivation, sentiment de 
capacité, aptitude à prendre une décision).  
Découlant de la PDP-coach à la décision, des trousses éducatives interactives pour la 
formation d’infirmières en coaching décisionnel ont été conçues et évaluées (Murray, 2009; 
Stacey, 2005). Nous avons retenu la trousse de Murray (2009), celle-ci s’adaptant mieux au 
contexte du choix d’un type de dialyse. De plus, l’efficacité de cette trousse pour le 
développement d’habiletés en coaching décisionnel a été démontrée (Murray et al., 2010).  
Ce modèle a contribué à cette thèse en aiguillant la phase de la conception de 
l’intervention de soutien à la décision lors de l’élaboration des interventions en coaching 
décisionnel. Par ailleurs, la trousse éducative interactive de Murray (2009) est venue encadrer 
la dispensation de la formation des infirmières en soutien à la décision incluant le coaching 
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décisionnel appuyé par un OAD en matière de choix d’un type de dialyse (les détails sur la 
méthode se trouvent au chapitre 4). 
2.3 Modèle de coaching de Rush et al. (2003) adapté de Doyle (1999) 
Afin d’offrir un cadre de référence pour perfectionner les habiletés en coaching 
décisionnel des infirmières qui auront à appliquer l’intervention de soutien à la décision, nous 
avons eu recours à un troisième modèle. Nous avons choisi le modèle de coaching de Rush 
et al. (2003) adapté du modèle de coaching de Doyle (1999), ce dernier s’appliquant dans 
différents contextes. Bien que ce modèle ait été très peu évalué empiriquement, nous l’avons 
retenu pour sa compatibilité avec le rôle du coach et du processus de coaching dans la PDP-
coach à la décision de Stacey, Murray et al. (2008). En effet, le coach a pour but non pas 
d’imposer le changement, mais de créer de nouvelles possibilités. Quant au coaching, il se 
définit comme un processus réciproque entre le coach et l’apprenant qui comprend une série 
de conversations centrées sur un accord mutuel quant aux résultats envisagés. De plus, le 
coaching, à partir de ces conversations, permet la découverte de soi et le développement 
personnel. Cette dernière dimension est une composante intéressante, mais peu développée 
dans la PDP-coach à la décision (Stacey, Murray et al., 2008) 
Selon le principe de « formation des formateurs », Rush et ses collaborateurs (2003) 
décrivent comment un intervenant familial (professionnel), à l’aide d’un processus de 
coaching en cinq étapes, parvient à perfectionner les compétences des parents (apprenants) 
sur les problèmes de comportement de leur enfant atteint d’un problème de santé, afin qu’ils 
puissent intervenir eux-mêmes en l’absence du professionnel. Ce processus se décline en cinq 
étapes. 1) À l’étape du lancement, l’apprenant communique au professionnel ses objectifs 
d’apprentissage dans la compétence qu’il souhaite développer afin de faire face à un 
problème. 2) Dans la deuxième étape, le professionnel procède à la démonstration 
d’interventions, pendant que l’apprenant observe. Puis, l’apprenant passe à l’action en 
utilisant la nouvelle intervention sur une personne, sans l’observation du professionnel. 3) À 
la troisième étape, le professionnel et l’apprenant mènent une réflexion sur l’étape 2 : le 
professionnel stimule la réflexion de l’apprenant en l’aidant à analyser sa pratique et son 
comportement. Par le questionnement, le professionnel soutient l’apprenant dans la 
découverte de stratégies existantes et des solutions potentielles, pour lui permettre de 
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s’appuyer sur ses forces et d’identifier ses problèmes, ses préoccupations et ses besoins. 4) 
L’étape 4 est celle de l’évaluation. Le professionnel s’évalue et se fait évaluer par 
l’apprenant. 5) À la dernière étape du processus de coaching, le professionnel et l’apprenant 
déterminent s’il faut poursuivre le coaching et, le cas échéant, les objectifs à atteindre. 
L’Annexe E présente une adaptation du modèle de Rush et al. (2003) dans le contexte du 
développement d’habiletés en coaching décisionnel auprès d’infirmières œuvrant en clinique 
de prédialyse pour aider les patients-familles à faire le choix d’un type de dialyse. Dans cette 
adaptation, la doctorante agissait comme la professionnelle et les infirmières étaient les 
apprenantes.  
Le modèle de Rush et al. (2003) a contribué à cette thèse en guidant l’implantation de 
l’intervention de soutien à la décision. Il a fourni une approche structurée pour soutenir le 
développement des compétences des infirmières qui ont appliqué l’intervention auprès des 
patients et leur famille lors de sa mise à l’essai. 
En résumé, la conception, l’implantation et l’évaluation de l’intervention de soutien au 
choix d’un type de dialyse ont été influencées par trois modèles. Le MSDO a fourni les 
connaissances sur la méthode de conception de l’OAD et les outils dans le domaine de 
l’intervention du soutien à la décision. La PDP-coach à la décision a permis de situer le rôle 
de l’infirmière dans la dyade patient-néphrologue et de guider son coaching décisionnel. 
Enfin, le modèle de coaching de Rush et al. (2003) a offert une structure formelle pour 
faciliter l’implantation de l’intervention lors de sa mise à l’essai dans la pratique.  
En cohérence avec les cadres conceptuels décrits dans ce chapitre et leur contribution 
à la conception, l’implantation et l’évaluation de l’intervention de soutien à la décision, la 
thèse sera construite comme suit :  
a) La recension des écrits offrira une synthèse des connaissances sur :   
- Les besoins décisionnels des personnes atteintes d’une MRCA qui doivent choisir un 
type de dialyse; 
- Les données relatives aux attributs cliniques des types de dialyse (bénéfices et 
risques); 
- Les attributs personnels non cliniques jugés importants par les patients atteints d’une 
MRCA qui doivent choisir un type de dialyse; 
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- La conception, la mise en œuvre et l’évaluation d’une intervention de soutien à la 
décision auprès des patients atteints d’une MRCA devant choisir un type de dialyse.  
b) Le chapitre de la méthode décrira la méthode du MSDO et celle de l’évaluation 
constructiviste inspirée de Guba et Lincoln (1989) qui a encadré l’étude : 
- La description de la méthode de l’étude à l’aide d’un article publié dont le sujet est le 
protocole prévu (1er article) et il est complété par le déroulement réel de la conception 
de l’OAD et des interventions de coaching décisionnel et un complément 
d’informations complémentaires sur la méthode de l’évaluation constructiviste de 
Guba et Lincoln (1989);  
- La description de l’implantation de l’intervention de soutien à la décision dans la 
pratique guidée par le modèle de coaching de Rush et al. (2003).  
c) Les résultats de l’étude offriront une description de : 
- L’enquête sur les besoins décisionnels de personnes atteintes d’une MRCA devant 
choisir un type de dialyse, selon la perspective d’informateurs-clés, à l’aide d’un 
article qui a été publié dans la revue Nephrology Nursing Journal (2e article).  
- L’évaluation qualitative de l’expérience du soutien à la décision par les personnes 
concernées, à l’aide d’un article qui a été soumis pour publication à la revue 
Qualitative Health Research (3e article). 
    
 
CHAPITRE 3 – RECENSION DES ÉCRITS  
La recension des écrits a servi à synthétiser les connaissances sur les sujets suivants 
dont plusieurs étaient annoncés dans le chapitre précédent : 
- Le contexte clinique : définition et évolution de la maladie rénale chronique 
(MRC)  
- Les besoins décisionnels des personnes atteintes d’une MRCA et devant choisir 
un type de dialyse, du point de vue du patient, de sa famille et des professionnels 
de la santé ; 
- Les attributs cliniques des options de dialyse (bénéfices et risques); 
- Les attributs non cliniques considérés importants par les patients atteints d’une 
MRCA et devant choisir un type de dialyse;  
- La conception, la mise en œuvre et l’évaluation d’une intervention de soutien à la 
décision auprès de patients atteints d’une MRCA et devant choisir un type de 
dialyse. 
La première section explicite le contexte clinique, et ce dans le but de permettre au 
lecteur de bien saisir les sections subséquentes du présent chapitre. La seconde traite des 
besoins décisionnels correspondant aux trois catégories du MSDO présentés dans le 
chapitre précédent. Les troisième et quatrième sections concernent les attributs cliniques et 
non cliniques associés au choix d’un type de dialyse. Ces trois dernières sections informent 
la conception de l’intervention de soutien à la décision. Enfin, la cinquième section 
rapporte les études ayant le même but général que la thèse actuelle.  
3.1 Contexte clinique : Définition et évolution de la MRC  
La description du contexte clinique comprend la définition et l’évolution de la MRC.  
3.1.1 Définition de la MRC 
La MRC sera définie en fonction des stades de sévérité et de la symptomatologie, 
afin de mieux situer le contexte clinique des traitements chez la personne atteinte d’une 
MRCA. Elle est classée en cinq stades de sévérité croissante évaluée en fonction du débit 
de filtration glomérulaire (DFG) (McFarlane, Gilbert, MacCallum, & Senior, 2013) (cf. 
tableau 1). Le DFG est le volume de liquide filtré par le rein par unité de temps ; il reflète 
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la valeur fonctionnelle globale des reins. On l’estime à l’aide d’une formule qui met en 
relation le résultat d’un test sanguin (créatininémie), l’âge et le sexe d’une personne. La 
valeur du DFG correspond au pourcentage de fonctionnement rénal (Grenier-Michaud, 
Cloutier, & Nantel, 2011). C’est à partir d’une valeur inférieure à 60 ml/ml/1,73 que le 
diagnostic de maladie rénale chronique est posé. 
Tableau 1 
Classification des stades de sévérité croissante de la MRC* 
 Stade Forme  DFG 
(ml/min/1,73 m2) 
P
ér
io
d
e 
d
e 
p
ré
d
ia
ly
se
 3A 
3B 
Légère  
Modérée 
59-45 
44-30 
4 Avancée ou sévère 29-15 
5  Insuffisance rénale  15-10 
P
ér
io
d
e 
d
e 
d
ia
ly
se
 
5  
Insuffisance rénale  
 
7-5 
* Adapté de McFarlane, Gilbert, MacCallum, & Senior, (2013) 
Au cours de la période de prédialyse, le suivi clinique par une équipe spécialisée 
(néphrologue et équipe multidisciplinaire) s’adresse aux patients qui sont touchés par des 
problèmes rénaux de stades 3, 4 et 5 non dialysés. Pour amorcer une dialyse dans un 
contexte planifié (mise en dialyse avec accès de dialyse fonctionnel correspondant au type 
de dialyse choisi par le patient), il importe que la personne atteinte soit dirigée par le 
médecin généraliste vers le néphrologue au stade 3B de la MRC. Le néphrologue, 
conjointement avec une équipe multidisciplinaire, devrait entamer les préparatifs au choix 
d’un type de dialyse au stade 4 (DFG d’environ 20 ml/min), soit 6 à 12 mois avant la date 
anticipée de la mise en dialyse (British Columbia Renal Agency, 2014; Saggi et al., 2012). 
Toutefois, les modèles de prédiction de la progression de la maladie vers le stade 5 dialysé 
ont des limites (Tonnelli & Manns, 2011) puisqu’ils ne prennent pas en compte le fait que 
le déclin du DFG au cours du temps peut être très variable entre les patients (Schell & 
O’Hare, 2013). Il reste que la Société canadienne de néphrologie recommande d’amorcer 
la dialyse lorsque le DFG se situe entre 7 et 5 ml/min avec présence de manifestations 
cliniques (Nesrallah et al., 2014).  
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3.1.2 Évolution de la MRC 
La MRC affecte chaque personne différemment. Les symptômes, l’ordre de leur 
apparition et la durée de chacun des stades de la maladie varient. Dans la plupart des cas, 
la maladie progresse lentement : l’évolution clinique du stade 1 au stade 5 peut prendre de 
15 à 20 ans. Elle peut quand même évoluer en quelques années et, plus rarement, en 
quelques mois en raison d’une décompensation aiguë. Parfois entre le stade 4 et 5 dialysé, 
il peut s’écouler plus de 2 ans (Saggy et al., 2012).  
Chez certains patients, des symptômes commencent à apparaître au stade 3 de la 
MRC bien qu’aucun ne soit propre aux troubles des reins, comme la fatigue, le besoin 
fréquent d’uriner (notamment la nuit), etc. D’ailleurs, une personne touchée, dont les reins 
fonctionnent à 15 ou 20 % de leur capacité normale (stades 4-5) peut paraitre en bonne 
santé. Lorsque la maladie atteint le stade 5, les symptômes cliniques deviennent plus 
importants en raison de l’accumulation importante de déchets toxiques dans l’organisme. 
Cette accumulation participe au syndrome urémique. Le patient éprouve alors les 
symptômes suivant : difficultés de concentration, troubles du sommeil, anorexie, nausées, 
jambes sans repos, prurit, tendance hémorragique, rétention hydrosodée, hypertension 
artérielle non contrôlable par un traitement médicamenteux, altération de l’état général, 
perte de poids et diminution de la masse musculaire (Greenberg & Cheung, 2009).   
En somme, la prise en charge de la MRCA doit commencer bien avant la date prévue 
pour la mise en dialyse et il existe des moments critiques pour intervenir en vue d’une mise 
en dialyse dans un contexte planifié. Par ailleurs, le caractère insidieux et imprévisible de 
la MRC fait en sorte que, au diagnostic des stades 4 et 5 non dialysé, le besoin de dialyse 
peut se manifester rapidement ou plusieurs mois après le choix d’un type de dialyse. Il est 
aussi possible qu’un patient présentant des signes et symptômes du syndrome urémique 
soit mis en dialyse en urgence, donc dans un contexte non planifié, en raison d’une 
référence tardive à un néphrologue ou à la suite d’une décompensation aiguë.  
3.2 Besoins décisionnels des personnes atteintes d’une MRCA et devant choisir un 
type de dialyse 
L’identification préalable des besoins décisionnels auprès d’une population cible 
constitue une étape essentielle à la mise en place d’interventions de soutien à la décision 
signifiantes, selon la méthode du MSDO. Pour y arriver, le MSDO recommande une 
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recension des écrits scientifiques sur les besoins décisionnels, en plus d’une évaluation des 
besoins décisionnels auprès de la population ciblée. Dans cette thèse, un article1 présente, 
au chapitre 5, les résultats obtenus à la suite d’une étude portant sur l’évaluation des besoins 
décisionnels des personnes atteintes d’une MRCA et devant choisir un type de dialyse. 
Cette partie du chapitre présente l’état des connaissances actuelles sur les besoins 
décisionnels entourant le choix d’un type de dialyse.  
Pour réaliser cette recension, nous avons effectué une recherche documentaire dans 
les publications scientifiques de langues française et anglaise à l’aide des bases de données 
CINAHL, Medline, PsycInfo, PsycArticles et SocINDEX. Les articles retenus devaient 
concerner des adultes atteints d’une MRCA et avoir été publiés au cours des dix dernières 
années (entre 2006 et 2016). Ils devaient porter sur les besoins décisionnels en matière de 
choix d’un type de dialyse. Ceux qui traitaient exclusivement des besoins décisionnels 
relativement à la décision de la transplantation, de l’initiation ou de la cessation de la 
dialyse étaient exclus. Les mots clés utilisés pour la recherche incluaient : « patient », « pre 
dialysis » et « needs assessment ». Ces mots clés ont été combinés. Le résultat de cette 
combinaison a alors été combiné à chacun des mots clés suivants : « dialysis modality », 
« choice of renal replacement therapy » « factor influencing » « decision making ». Cette 
recherche a permis d’extraire 280 articles, dont cinquante-trois (n=53) considérés 
pertinents à notre objectif d’étude, ont été retenus. Quatre articles (n=4) rencontrant les 
objectifs de l’étude ont été identifiés par la méthode boule de neige en consultant la liste 
de références des articles déjà sélectionnés.  
La recension des écrits a mis en lumière que les besoins décisionnels des patients 
atteints d’une MRCA n’ont jamais fait l’objet d’une étude spécifique en ayant recours à un 
modèle de prise de décision. Toutefois, les écrits renferment quelques bribes de 
descriptions sur les besoins parfois exprimés, comme un manque ou un obstacle, ou encore 
comme un désir ou une nécessité. Les études que nous avons recensées se concentrent sur 
des patients qui en sont à divers stades d’une MRC. Nous allons résumer les besoins 
décisionnels qu’elles décrivent en fonction des trois catégories du MSDO, en nous 
                                                          
1 Titre: Decisional needs assessment to help predialysis patients to make better dialysis choices. 
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intéressant à leurs interactions. Puis, nous présenterons les besoins décisionnels sous la 
forme d’un parcours, avant de conclure par une critique des écrits.  
3.2.1 Besoins décisionnels selon les catégories du MSDO 
Cette recension couvre les trois catégories de besoins décisionnels décrits par le 
MSDO, soit la perception et les caractéristiques de la décision, le soutien et les ressources 
nécessaires pour prendre et mettre en œuvre une décision et les caractéristiques cliniques 
et personnelles.   
Perception et caractéristiques de la décision. Le détail des études est disponible à 
l’Annexe F. Dans un premier temps, la recension cernera les études fournissant des indices 
sur les besoins touchant à la perception de la décision. Dans un deuxième temps, elle visera 
les caractéristiques de la décision. De nombreux patients ont de la difficulté à choisir un 
type de dialyse. Ils éprouvent un conflit décisionnel persistant (incertitude) qui engendre 
de l’indécision (Liebman, Bushinsky, Dolan, & Veazie, 2012; Maaroufi et al., 2013; 
Prakash et al., 2015), voire de la résistance ou de la réticence (Hughes, Mendelssohn, Tobe, 
McFarlane, & Mendelssohn, 2013), malgré les soins multidisciplinaires qui leur sont 
prodigués et toute l’information sur l’insuffisance rénale qu’on leur a transmise. On 
propose souvent la résistance et la réticence à prendre une décision comme causes d’une 
mise en dialyse sous-optimale (dialyse d’urgence, Hughes et al., 2013). Qui plus est, 
certains patients voient le choix d’un type de dialyse d’abord et avant tout comme le choix 
d’accepter la dialyse ou non (Lin et al., 2005; Winterbottom, Bekker, Conner, & Mooney, 
2012a).  
Harwood & Clark (2012) estiment que l’acquisition de connaissances est essentielle 
à une prise de décision éclairée. Les patients auraient besoin de bien comprendre la MRC 
et les possibilités de traitement qui s’offrent à eux, avec leurs bienfaits et leurs risques 
(Barnieh et al., 2014). Or, de nombreuses études arrivent à la conclusion que plusieurs 
patients disposent de connaissances insuffisantes sur la MRC (Finkelstein et al., 2008; 
Gray, Kapojos, Burke, Sammartino, & Clark, 2015) et les modes de dialyse (Finkelstein et 
al., 2008 ; Mehrotra, Marsh, Vonesh, Peters, & Nissenson, 2005), qu’ils comprennent mal 
l’information dont ils disposent (Landreneau & Ward-Smith, 2007; Winterbottom et al., 
2012a) ou qu’ils l’assimilent mal en raison d’idées fausses antérieures (Greer et al., 2015; 
Griva, Li, Lai, Choong, & Foo, 2013). Plusieurs patients âgés mis en hémodialyse 
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surévaluent leur qualité de vie au début de la dialyse (attentes irréalistes). Après six mois, 
ils réalisent à quel point ce type de dialyse est prenant, à quel point celui-ci peut peser sur 
leur vie, ce qui entache la perception de leur décision (Stringer & Baharani, 2012).  
Quant à l’incertitude des valeurs personnelles, quelques études ont remarqué un 
décalage entre les préférences des patients, le mode de traitement prodigué et les raisons 
pouvant expliquer ce décalage (Liebman et al., 2012; Maaroufi et al., 2013). 
Malheureusement, nous ne pouvons pas pousser plus loin cette partie de l’analyse, faute de 
données explicatives (Maaroufi et al., 2013). Les patients souffrant d’une MRCA 
choisissent un type de dialyse en fonction de leur santé et de leur qualité de vie (Barnieh et 
al., 2014), et moins en fonction de la survie durant les premières années et des 
complications médicales des traitements de dialyse. Aussi, ils accordent leur préférence au 
type de dialyse qui saura s’adapter à leur rythme de vie (Chanouzas, Ng, Fallouh, & 
Baharani, 2012; Harwood & Clark, 2012; Morton, Tong, Howard, Snelling, & Websteret, 
2010; Murray et al., 2009; Winterbottom et al., 2012a). 
Des caractéristiques complexes peuvent s’immiscer dans la prise de décision, comme 
la prise de décision en contexte d’urgence et, conséquemment, l’absence de choix. Cette 
situation se produit souvent lorsqu’il y a nécessité d’une mise en dialyse d’urgence (Sheu 
et al., 2012), situation qui mène souvent à l’hémodialyse, comme l’indiquent les 
recommandations d’un guide de pratique clinique (Kidney Disease: Improving Global 
Outcomes KDIGO, 2012). Par la suite, les patients ont fortement tendance à préférer 
poursuivre l’hémodialyse; ils résistent à l’idée de changer de type, et ce, bien qu’une autre 
option puisse être plus avantageuse pour eux (Morton, Tong et al., 2010). À l’inverse, 
certains patients sont placés devant une échéance éloignée, ce qui leur laisse le temps de 
repousser leur décision ou de remettre en doute leur choix (Erlang, Nielsen, Hansen, & 
Finderup, 2015; Greer et al., 2015). En outre, quelques études identifient divers facteurs 
qui poussent les patients à ne pas souhaiter participer à la prise de décision. Il arrive que 
ces personnes ne soient pas prêtes à s’engager dans les étapes de la prise de décision 
(Prakash et al., 2015) ou qu’elles ne soient pas réceptives à l’information sur les options et 
la délibération (Greer et al., 2015; Lino, 2013). Ces attitudes peuvent être amplifiées par 
des émotions fortes, comme la peur et l’anxiété (Kazley, Johnson, Simpson, Chavin, & 
Baliga, 2014; Lin et al., 2005; Lino, 2013), découlant de représentations de la dialyse 
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(Kazley et al., 2014; Lino, 2013) ou de l’acquisition d’information (Fortnum, Grennan et 
al., 2015). On rencontre aussi une faible réceptivité à l’apprentissage ou à l’assimilation 
d’information lorsque cette dernière est fournie au mauvais moment, par exemple lorsque 
le patient est très malade (Morton, Tong et al., 2010).  
En somme, les études ont mis en lumière que les patients éprouvent de l’incertitude 
décisionnelle non seulement par rapport au choix d’un type de dialyse, mais également au 
choix qu’il sous-tend : celui d’entreprendre ou non la dialyse. Il ressort également 
différents facteurs pouvant augmenter l’incertitude décisionnelle, comme le manque de 
connaissances sur les options, les attentes irréalistes, des valeurs incertaines et les 
caractéristiques particulières se rapportant au choix d’un type de dialyse, ce dernier jouant 
un rôle important. Pour ce qui est des valeurs, il se dégage de plusieurs études que les 
patients accordent une grande importance aux attributs non cliniques (adaptation au style 
de vie) des traitements de dialyse.  
Soutien et ressources à la prise de décision et à sa mise en œuvre. Le détail des 
études se rapportant à cette deuxième catégorie se trouve à l’Annexe G. Dans un premier 
temps, la recension portera sur les études fournissant des indices sur les besoins entourant 
le soutien. Dans un deuxième temps, elle s’orientera vers les ressources. 
Le point de vue biaisé de membres de la famille, de voisins (Harwood & Clark, 2012) 
ou de patients dialysés (Kazley et al., 2014; Winterbottom et al., 2012a; Winterbottom et 
al., 2012b) interfère dans l’assimilation de l’information et la prise de décision. En outre, 
la pression exercée par les familles (Morton, Tong et al., 2010; Orsino, Cameron, Seidl, 
Mendelssohn, & Stewart, 2003) ou les professionnels (Barnieh et al., 2014; Walker et al., 
2016) ralentit la prise de décision. Enfin, le manque de soutien de la part des professionnels 
peut nuire à l’assimilation de l’information et à la prise de décision. Sur ce dernier point, 
voici quelques exemples : un néphrologue qui ne consacre pas assez de temps à aider son 
patient à comprendre sa maladie et à le préparer à prendre une décision (Fayer, Nascimento, 
& Abdulkader, 2011) ; un néphrologue maladroit dans la communication des risques 
(Morton, Tong et al., 2010); un professionnel qui ne s’adapte pas au rôle que le patient 
souhaite jouer dans la prise de décision (Orsino et al., 2003); une infirmière qui n’en sait 
pas suffisamment sur le type de dialyse pour répondre aux questions du patient (Mitchell 
et al., 2009; Orsino et al., 2003); un soutien émotionnel inadéquat de la part du néphrologue 
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et de l’infirmière (Tong et al., 2009; Sondrup, Copland, Black, & Trask, 2011; Taylor & 
Combes, 2014; Walker et al., 2016); une relation de pouvoir entre le patient et les 
professionnels (Michaud & Loiselle, 2003); et enfin, un néphrologue qui transmet trop 
d’informations complexes à son patient (Walker et al., 2015). De plus, la prise de décision 
souffre de l’absence d’une infirmière enseignante spécialisée en prédialyse et apte à fournir 
du soutien (Fortnum, 2012), ainsi que des contraintes de temps qui peuvent empêcher les 
membres du personnel de discuter avec les patients (Erlang et al., 2015). Notons aussi que 
certains patients en prédialyse évaluent négativement le soutien prodigué par les patients 
dialysés, parce que ce qu’ils voient et entendent à propos de l’accès vasculaire les effraie 
(Hughes, Wood & Smith, 2009). Quelques études signalent l’existence d’un écart entre le 
rôle souhaité et réel dans la prise de décision (Maaroufi et al., 2003; Orsino et al., 2003), 
tandis que d’autres observent un manque de participation de la part des patients 
(Landreneau & Ward-Smith, 2007). Dans des études récentes, les patients souhaitaient 
participer à la prise de décision et ils l’ont fait (Erlang et al., 2015; Keeney & McKenna, 
2014), mais leur point de vue sur la participation est différent dans la mesure où ils 
voulaient et avaient besoin d’information et de soutien. Certains demeurent plutôt passifs, 
d’autres ont besoin de s’informer (Erlang et al., 2015; Jayanti et al., 2015) et d’engager le 
dialogue avec les professionnels sur les avantages et les inconvénients des types de dialyse, 
parfois même jusqu’à réclamer une recommandation plus directe (Erlang et al., 2015).  
De nombreuses études ont montré que les patients ont besoin de l’avis et du soutien 
de personnes à qui ils accordent de l’importance, comme leur famille (de Rosenroll, 
Higuchi, Dutton, Murray, & Stacey, 2013; Griva et al., 2013; Harwood & Clark, 2012; 
Morton, Tong et al., 2010; Orsino et al., 2003; Sheu et al., 2012), leur néphrologue (Fadem 
et al., 2011; Figueiredo, Ribeiro de Freitas, da Silva Lopes, & Pires, 2014; Harwood & 
Clark, 2014; Orsino et al., 2003) et des infirmières (Fadem et al., 2011; Mitchell et al., 
2009; Orsino et al., 2003). Au cours du processus de prise de décision, il est crucial que le 
patient puisse tisser des relations de confiance avec des professionnels de la santé, 
particulièrement si on lui a conseillé d’opter pour un type de dialyse à domicile (Walker et 
al., 2016). En outre, il est souhaitable de disposer du soutien d’autres personnes, comme 
des patients dialysés expérimentés, ce soutien apportant réconfort émotionnel, information, 
apaisement et conseils pratiques (Barnieh et al., 2014; Griva et al., 2013; Harwood & Clark, 
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2014; Hughes et al., 2009; Lino, 2013; Morton, Tong et al., 2010; Taylor, Gutteridge, & 
Willis, 2016). Toutefois, dans l’étude de Lino (2013), le désir de rencontrer des patients 
dialysé est plus partagé : certains patients en prédialyse ne veulent pas nécessairement 
rencontrer des personnes dialysées ou greffées, tandis que d’autres souhaitent échanger 
avec des patients, surtout parmi les patients dialysés. 
Au sujet du rôle préféré et effectif dans la prise de décision, Orsino et al. (2003) 
confirme la présence d’une discordance entre les niveaux de participation souhaité et réel 
des patients à la prise de décision. En effet, les patients qui préféraient jouer un rôle 
autonome ou partager la prise de décision avec un professionnel avaient eu, dans les faits, 
un rôle plutôt passif, laissant les professionnels prendre la décision à leur place. Ces auteurs 
apportent une nuance quant au niveau de participation des personnes plus âgées, en 
soulignant que celles-ci préfèrent s’en remettre à leur professionnel, mais non sans avoir 
reçu toute l’information. En revanche, dans des études récentes, la participation du patient 
semble plus active : il est conscient de sa responsabilité dans la décision à prendre et 
souhaite l’assumer (Erlang et al., 2015; van Bisen, van der Veer, Murphey, Loblova, & 
Davies, 2014; Winterbottom et al., 2012a). Quant aux proches, les études les concernant 
sont rares, mais celle de Rosendell et al. (2013) confirme la volonté de la famille de 
s’investir dans la prise de décision en soutenant la personne atteinte d’une MRCA dans son 
choix d’un mode de dialyse et en voyant à sa mise en œuvre. 
En résumé, concernant le soutien, de nombreuses études font ressortir qu’il est 
nécessaire d’obtenir l’opinion et le soutien de la famille, des professionnels et des patients 
dialysés experts. Toutefois, il est démontré que ces besoins sont nettement sous-optimaux, 
étant donné les opinions biaisées de la famille, des voisins et des patients dialysés, la 
pression exercée par la famille et les professionnels pour une option plutôt qu’une autre, 
ainsi que le soutien cognitif inadéquat de la part des professionnels et des patients dialysés 
experts, auquel s’ajoute le soutien émotionnel inadéquat de la part des professionnels. Pour 
ce qui est de la discordance entre le rôle préféré et le rôle réel dans la prise de décision, 
celle-ci semble s’atténuer selon des études plus récentes. Quant au besoin de participer à la 
décision, celui-ci demeure une nécessité, mais les études indiquent que le niveau de 
participation se définit différemment chez chaque individu.   
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Plusieurs études se sont penchées sur les problèmes touchant aux ressources 
mobilisables pour choisir un type de dialyse. Parmi ceux-ci, on trouve, sur le plan des 
ressources personnelles, les représentations négatives de la dialyse héritées d’expériences 
personnelles antérieures (Kazley et al., 2014; Lino, 2013), des compétences décisionnelles 
déficientes et une confiance en soi insuffisante pour envisager la dialyse à domicile 
(Walker et al., 2015). À l’inverse, certaines ressources personnelles facilitent la prise et la 
mise en œuvre de la décision (De Rosenroll et al., 2013), dont la capacité à accepter la 
dialyse (Chanouzas et al., 2012), une perception de capacité à exécuter une dialyse à 
domicile (Walker et al., 2015) et un solide soutien familial (Sheu et al., 2012).  
Sur le plan des ressources externes, les études témoignent de problèmes qui peuvent 
nuire à la prise de décision comme à l’assimilation de l’information : un manque 
d’éducation formelle en prédialyse (Ribitsch et al., 2013), un manque d’information 
(Fadem et al., 2011; Greer et al., 2015; Morton, Tong et al., 2010; Van Biesen et al., 2014) 
ou une information de mauvaise qualité (Winterbottom, Conner, Mooney, & Bekker, 
2007), une exposition à de l’information inexacte (Griva et al., 2013), des obstacles à 
l’accès à de l’information exacte (Barnieh et al., 2014), une incapacité à assimiler beaucoup 
d’information en peu de temps (Michaud & Loiselle, 2003) et un trop grand nombre de 
sources d’information (Winterbottom et al., 2012a). En outre, la plupart des documents 
pédagogiques sont rédigés dans une langue qui dépasse le niveau de lecture du patient 
moyen (Morony, Flynn, McCaffery, Jansen, & Webster, 2015), ce qui les rend inutilisables 
dans le cadre d’un soutien à la prise de décision (Winterbottom et al., 2007). Qui plus est, 
l’absence de services à domicile impose souvent une limite quant au choix d’un type de 
dialyse à domicile (Harwood & Clark, 2014; Walker et al., 2015).  
Pour pouvoir prendre une décision éclairée en se fondant sur ses valeurs, le patient a 
besoin d’information transparente, objective (Fadem et al., 2011; Ormandy, 2008), 
compréhensible (Barnieh et al., 2014) et réaliste (DePasquale et al., 2013; Harwood & 
Clark, 2012; Lino, 2013; Ormandy, 2008) sur les options et leurs bienfaits, leurs risques, 
leurs avantages et leurs inconvénients. Les patients expriment un désir d’avoir de 
l’information sur la MRC et les options de traitements (Murray et al., 2009; Lewis, Stabler, 
& Welch, 2010; Lino, 2013). Ils préfèrent recevoir cette information tôt dans le processus 
pour prévenir la progression de la maladie et avoir le temps de prendre une décision 
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(Barnieh et al., 2014; Morton, Tong et al., 2010). De plus, il est important d’offrir des 
ressources documentaires sous une forme structurée, comme des séances d’information à 
l’intention des patients et de leur famille (Harwood & Clark, 2014; Tweed & Ceaser, 2005; 
Winterbottom et al., 2012a), cette structure constituant le principal mode de 
communication du soutien et de l’information. 
Nous retiendrons de ces études que les besoins liés aux ressources sont 
majoritairement d’ordre informationnel. À ce sujet, plusieurs besoins sont rapportés quant 
à la quantité, la qualité, la compréhensibilité et l’accessibilité en temps opportun. En outre 
se dégagent des moyens pour combler le manque d’information. Dans une moindre mesure, 
des études signalent un manque de ressources d’ordre instrumental limitant le choix d’un 
type de dialyse à domicile.  
Caractéristiques personnelles et cliniques. Le détail des études qui traitent de la 
troisième catégorie est disponible à l’Annexe H. On sait que certaines caractéristiques 
personnelles, comme un âge avancé, le fait de vivre seul (Harwood & Clark, 2014) et un 
faible niveau d’alphabétisation et de connaissances médicales (Wright, Wallston, Elasy, 
Ikizler, & Cavanaugh, 2011) ont un effet négatif sur la prise de décision. En outre, le patient 
affiche des besoins particuliers selon son sexe (Orsino et al., 2003), le stade de sa MRC 
(Barnieh et al., 2014; Ormandy, 2008), ses connaissances antérieures et ses expériences 
pertinentes avec la dialyse (DePasquale et al., 2013).  
La prise de décision est influencée également par certaines caractéristiques cliniques. 
La MRC étant souvent asymptomatique jusqu’à un stade avancé, la prise de conscience de 
la maladie (Wright et al., 2011) et du besoin de la dialyse (Lino, 2013 ; Prakash et al., 2015) 
survient tardivement. Pour le patient, cette réalisation se concrétise à l’annonce de la 
nécessité de la dialyse (Lino, 2013). L’absence de symptômes n’engendre pas de sentiment 
d’urgence ; le patient, croyant qu’il a du temps devant lui, reporte sa décision à plus tard 
(Pagel, Klang, Söderquist, & Heiwe, 2015). Cette absence de symptômes entraîne aussi de 
la confusion sur le moment où une décision sera requise (Winterbottom et al., 2012a). En 
outre, les conséquences de la MRC, comme les troubles cognitifs qu’entraîne 
l’accumulation de toxines urémiques, peuvent limiter la capacité du patient à assimiler 
l’information (Etgen, Chonchol, Förstl, & Sander, 2012; Anand, Johansen, & Kurella 
Tamura, 2014). Les patients âgés doivent surmonter plusieurs obstacles à la prise de 
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décision en raison d’une forte prévalence de comorbidités, de leur fragilité (Berger & 
Hedayati, 2012; Muthalagappan, Johansson, Kong, & Brown, 2013; Schell & Cohen, 2014) 
et de limitations fonctionnelles (Etgen et al., 2012). De plus, on constate une prévalence 
élevée de dépression et d’anxiété chez les patients souffrant d’une MRC en prédialyse qui 
est associée à une pauvre qualité de vie (Loosman, Rottier, Honig, & Siegert, 2015), ce qui 
peut avoir un impact sur la prise de décision. Nous avons recensé un article qui avance que 
ces émotions fortes peuvent empêcher le patient de comprendre sa maladie et de se préparer 
à l’avenir (Taylor & Combes, 2014). 
En résumé, les caractéristiques sociodémographiques, la nature insidieuse et 
imprévisible de la MRC et les conséquences de la MRC sur les plans physique et 
psychologique engendrent des besoins décisionnels particuliers. 
3.2.2 Besoins décisionnels selon un parcours 
Une étude de théorisation ancrée (Andrew, 2001) s’est démarquée parce qu’elle a 
agencé les besoins décisionnels, dont plusieurs sont présentés ci-dessus, dans un parcours 
de prise de décision en y ajoutant le besoin d’accepter d’être dialysé. L’auteure a interviewé 
dix Britanniques atteints d’une MRC et leur famille dans le but de mieux comprendre 
l’expérience de la prédialyse. Les résultats ont mis en lumière que, pour être en mesure de 
considérer le choix d’un type de dialyse, le patient et la famille doivent d’abord déployer 
des mécanismes d’adaptation pour surmonter le choc, la crainte et la perplexité ressentis à 
l’idée de la dialyse, avant de pouvoir cheminer vers l’acceptation de la MRC. Ces activités 
accomplies, le patient a besoin d’information, de temps pour assimiler l’information et d’un 
soutien adéquat pour compléter son parcours. Selon Andrew (2001), le parcours des 
patients et de leurs proches semble le même pour tous. Néanmoins, l’auteure croit que 
chaque patient fait face, avec ses proches, à la maladie chronique d’une manière différente, 
et ce, en fonction de leur situation personnelle et de leurs ressources.  
Des facteurs interféraient de manière importante dans le cheminement du patient vers 
l’acceptation d’être dialysé et la compréhension de sa maladie. D’ailleurs, Andrew (2001) 
montre que les patients qui ne suivraient pas ce parcours sombreraient dans 
l’incompréhension et la peur ; ils deviendraient incapables de prendre une décision sur leur 
traitement futur ou encore, ils refuseraient ce traitement pour accepter la mort. Ces résultats 
sont semblables aux études précitées qui soulignent que les fortes émotions, (Schell, Patel, 
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Steinhauser, Ammarell, & Tulsky, 2012; Taylor & Combes, 2014), souvent issues de 
représentations négatives de la dialyse (Lino, 2013; Parkash et al., 2015), rendent difficile 
la progression à travers les étapes de la prise de décision. Des études montrent que ces deux 
facteurs contribuent au déni (Blake, Quinn, & Olivier, 2013; Greer et al., 2015; Lino, 2013; 
Obialo, Ofili, Quarshie, & Martin, 2005), ce qui fait obstacle à la prise de décision.  
Somme toute, ces études rendent compte d’un long parcours menant au choix d’un 
type de dialyse, choix dont les besoins décisionnels sont multiples sur le plan cognitif, 
affectif et social. Le besoin de cheminer vers l’acceptation de la dialyse afin de pouvoir 
considérer les options semble un déterminant, selon les études.  
En conclusion, il existe de nombreux besoins décisionnels entourant le choix d’un 
mode de dialyse et ceux-ci peuvent être organisés en parcours. Ces besoins correspondent 
en grande partie à ceux identifiés dans le MSDO, mais on ne sait pas comment adapter le 
soutien à la décision aux interactions entre certains besoins (difficulté à accepter la dialyse 
ou à reconnaître la nécessité d’envisager ses options, absence de réceptivité à la prise de 
décision en raison de la nature insidieuse de la MRC, dysfonctionnement émotionnel) et 
les autres. Le MSDO n’adopte pas la forme d’un parcours où les besoins décisionnels 
évoluent, alors que le modèle du parcours correspondrait à la réalité des patients atteints 
d’une maladie chronique à qui on demande d’envisager leurs options au stade de la 
prédialyse, soit avant qu’ils aient besoin de la dialyse.  
Les études retenues dans cette recension des écrits ont rapporté des écarts pour ce qui 
est des besoins décisionnels liés à l’incertitude décisionnelle éprouvée envers le choix d’un 
type de dialyse, au soutien prodigué par les patients dialysés et aux ressources 
informationnelles (contenu et abondance). On constate également des lacunes sur le plan 
méthodologique dont les détails se trouvent à l’annexe I. Entre autres, les besoins 
décisionnels ont principalement été étudiés de façon rétrospective, parfois plusieurs mois 
après la prise de décision. Ceci pose problème, puisque ces études sont fondées sur les 
souvenirs des patients et, parfois, de leurs proches. Voilà qui pourrait expliquer leurs 
conclusions contradictoires. Également, parmi les limites importantes à souligner à propos 
des études descriptives quantitatives, il se trouve que la taille de l’échantillon était 
insuffisante, les questionnaires utilisés étaient pour la plupart non validés et le taux de 
réponse était de modéré à faible. Pour ce qui est des études qualitatives, plusieurs n’ont pas 
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eu recours à une méthode de recherche bien définie et, dans certains articles, les critères de 
rigueur sont peu ou pas décrits. D’autres études n’étaient pas assez détaillées (par exemple, 
l’une omet de définir ce qu’est un patient dialysé expert).  
Ainsi, pour être en mesure de développer une intervention de soutien à la décision 
chez la personne atteinte d’une MRCA et sa famille et pour combler les écarts de 
connaissances, une évaluation des besoins décisionnels auprès d’informateurs clés s’avère 
nécessaire et cette évaluation devait être menée le plus près possible du moment de la prise 
de décision. 
3.3 Attributs cliniques des options de dialyse (efficacité) 
Pour soutenir adéquatement le patient dans la prise de décision, l’OAD d’Ottawa doit 
apporter une information fondée sur les meilleures données probantes disponibles sur la 
maladie, les options de dialyse disponibles et l’efficacité de ces options en termes de 
bénéfices et de risques et de leurs probabilités de survenue (Wilson et al., 2005; O’Connor 
et al., 1998). Selon la méthode de conception d’un OAD d’Ottawa, ces données devraient 
idéalement provenir de guides de pratique clinique (GPC), puisque le processus 
systématique de leur élaboration vise à garantir qu’ils reposent sur les meilleures données 
probantes disponibles, complétées par le savoir-faire clinique et les préférences des patients 
(Wollersheim, Burgers, & Grol, 2005). D’ailleurs, la synthèse des écrits fait valoir que les 
patients atteints d’une MRCA désirent cette information pour faire le choix d’un type de 
dialyse. Dans cette partie du chapitre de la recension des écrits, nous allons d’abord décrire 
brièvement les options de dialyse, pour ensuite présenter leur efficacité à partir du GPC 
retenu pour cette étude.  
3.3.1 Options de dialyse au stade terminal de la MRC  
À ce jour, deux grands types de dialyse sont accessibles et ils ont pour but de suppléer 
la défaillance des reins en assurant l’élimination des déchets et de l’eau de l’organisme : 
l’hémodialyse (HD) et la dialyse péritonéale (DP). L’annexe J présente les caractéristiques 
distinctives des modes de fonctionnement de chacun des types de dialyse et leurs diverses 
formes dans un tableau du choix d’un type de dialyse.  
L’HD est une technique qui utilise une circulation sanguine extracorporelle au travers 
d’une membrane artificielle ; elle est assurée par l’appareil d’HD. Cette technique nécessite 
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d’avoir accès à la circulation sanguine au moyen d’une fistule artérioveineuse qui doit être 
créée chirurgicalement plusieurs semaines ou mois avant son utilisation. Cette chirurgie 
accroît la dilation et la résistance d’une veine de l’avant-bras qui sera alors plus facilement 
ponctionnable. L’HD peut se réaliser en centre hospitalier (HDCH), en centre externe 
(HDCE) ou à domicile (HDD). Les séances d’HD sont réalisées selon différents horaires 
allant de quatre à six heures trois fois par semaine pour ce qui est de l’HDCH et de l’HDCE 
à de six à huit heures (la nuit) trois fois par semaine pour l’HDD. En centre hospitalier 
(HDCH), le patient bénéficie de l’assistance d’une infirmière pour le montage de l’appareil, 
ainsi que d’une surveillance de la dialyse. En centre externe (HDCE), le patient participe 
plus activement au montage de l’appareil et à la surveillance de sa dialyse. À domicile, le 
patient est autonome dans la réalisation de ces traitements d’hémodialyse. La présence d’un 
proche est nécessaire pour assurer la sécurité du patient (Greenberg & Cheung, 2009). 
La DP utilise le péritoine pour épurer le sang du patient. Un liquide, le « dialysat », 
est injecté dans la cavité abdominale par un tuyau souple, le cathéter péritonéal, implanté 
chirurgicalement dans la cavité abdominale et laissé à demeure. Avant toute utilisation, il 
est préférable de respecter un délai de cicatrisation de 10 à 15 jours pour éviter des fuites 
de liquide le long du trajet. Plusieurs formes de DP pourront être proposées en fonction des 
besoins et de la préférence du patient. Ces techniques se font à domicile par le patient qui 
peut, ponctuellement, être assisté par une infirmière. La dialyse péritonéale continue 
ambulatoire (DPCA) nécessite trois à quatre changements manuels quotidiens de poches 
de dialysat, chaque changement prenant environ 30 minutes. La dialyse péritonéale 
automatisée (DPA) nécessite un appareil (cycleur) qui réalise automatiquement les 
changements (six à huit) pendant la nuit (8 à 10 heures). La présence d’un proche n’est pas 
obligatoire (Greenberg & Cheung, 2009). 
Soulignons qu’il n’existe que de rares contre-indications absolues ou relatives à l’HD 
et à la DP (Blake et al., 2013). Les contre-indications majeures en HD concernent un pauvre 
état vasculaire et une pression artérielle très basse du fait d’un état cardiaque perturbé, 
fréquemment rencontré en cas de diabète et d’obésité. Pour la dialyse péritonéale, les 
contre-indications concernent des antécédents de chirurgie abdominale majeure, une 
stomie au niveau de la paroi de l’abdomen, une obésité morbide, de volumineuses hernies 
   32 
 
abdominales récidivantes, une diverticulose et un large anévrisme de l’aorte abdominale. 
Des limitations fonctionnelles ou cognitives pourraient devenir des obstacles.  
Ainsi, il est possible de se rendre compte du fort impact des traitements de dialyse 
sur la vie quotidienne des patients et de leur famille. On peut imaginer que les contraintes 
d’horaire, de lieu et de type d’accès de dialyse sont différentes pour chaque type de dialyse 
et vont s’adapter plus ou moins au style de vie des patients atteints d’une MRCA et de leurs 
proches.   
3.3.2 Efficacité des options de dialyse sur le plan des bénéfices et des risques 
Les données concernant l’efficacité des types de dialyse et les bénéfices et risques de 
chacun ont été recueillies à partir du GPC sur le traitement de la DP chez les patients au 
stade terminal de la maladie produit par le National Institute Centre for Excellence du 
Royaume-Uni (NICE) (2011). Le processus d’élaboration des lignes directrices répond aux 
critères des éléments de l’instrument AGREE II (21 éléments sur 23, Brouwers et al., 
2010), ce qui en fait un guide de qualité. Les auteurs précisent qu’une première stratégie 
de recherche n’ayant répertorié qu’une seule étude randomisée portant sur de faibles 
effectifs et interrompue par manque de participants (Korevaar et al., 2003), une deuxième 
recherche documentaire a été menée en cours de processus pour inclure des études 
observationnelles issues de publications de registres rénaux nationaux, celles-ci fournissant 
des informations sur les résultats convenus importants pour ce guide de pratique.  
Les résultats de la synthèse montrent qu’il n’y a pas de différence significative entre 
la DP et l’HD en ce qui concerne les principales issues cliniques suivantes : mortalité, 
préservation de la fonction rénale (capital pour la survie), engagement et satisfaction avec 
les soins, qualité de vie liée à la santé, coût et utilisation des ressources. Conséquemment, 
le groupe de conception recommande que toutes les personnes atteintes d’une MRC au 
stade 5 puissent avoir le choix entre la DP ou l’HD. Toutefois, des facteurs liés au patient, 
comme l’absence de comorbidités importantes, sont associés à court terme à une meilleure 
survie en DP. Dans ce contexte, le groupe de conception recommande que, pour ce groupe 
de patients, on privilégie la dialyse péritonéale. Ce groupe croit qu’il existe actuellement 
suffisamment d’arguments dans les écrits scientifiques et du point de vue clinique pour dire 
que la fonction rénale résiduelle est conservée plus efficacement en DP qu’en HD (Misra 
et al., 2001; Moist, 2000; Rottembourg et al., 1983). Une recommandation a donc été faite 
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sur l’utilisation privilégiée de la DP comme type de traitement initial chez les personnes 
atteintes d’une insuffisance rénale. Ces arguments vont dans le même sens que les résultats 
d’une revue des écrits scientifiques publiée en 2016 par la Canadian Agency for Drugs and 
Technologies in Health (2016), qui montre que la DP comparée à l’HD demeure l’option 
la plus efficace pour préserver la fonction rénale résiduelle.  
Quant aux complications, les résultats de la synthèse montrent qu’elles sont 
infectieuses, à des sites différents selon le type de dialyse. En HD, l’infection passe très 
majoritairement par le site d’accès vasculaire, plus particulièrement dans le cas de 
bactériémies liées au cathéter veineux central. Il faut préciser ici que les guides de pratique 
clinique en hémodialyse recommandent, pour diminuer le risque d’infection, la création 
d’une fistule artérioveineuse naturelle en première intention, suivie de la fistule 
artérioveineuse synthétique, et en tout dernier lieu, la pose d’un cathéter veineux central 
(National Kidney Foundation, 2015). Pour la DP, les infections se situent au niveau du site 
de sortie du cathéter abdominal et du péritoine. Certaines des études comprises dans la 
synthèse indiquent que moins de 11,6 % des patients auront un premier épisode d’infection. 
Le délai moyen de survenue du premier épisode serait de 14 à 18 mois après la pose du 
cathéter de DP. Par ailleurs, soulignons que le patient devra recourir éventuellement à un 
autre type de traitement en raison d’une sclérose du péritoine avec le temps (cinq ans en 
moyenne, NICE, 2011). 
En somme, ce guide de pratique montre une survie équivalente et une qualité de vie 
liée à la santé semblable sous les deux types de dialyse. La DP est favorisée chez les 
patients qui ne présentent pas de comorbidités. Le risque infectieux en hémodialyse est 
l’infection bactérienne liée à l’accès vasculaire et, en DP, l’infection péritonéale et le site 
de sortie du cathéter abdominal. Ces attributs cliniques ont été réinvestis lors de la 
conception de l’OAD2.   
                                                          
2 Les données factuelles du guide de pratique clinique du NICE 2011 sont celles qui ont contribué au contenu 
de l’OAD pour le choix d’un type de dialyse de cette étude. Depuis, la Kidney Disease Outcomes Quality 
Initiative de la National Kidney Foundation des États-Unis a publié un nouveau guide de pratique clinique 
en 2015. Les données factuelles issues de ce guide vont dans le même sens que celui du guide du NICE 
(2011). Selon les critères de l’IPDAS, le contenu de l’OAD doit être mis à jour tous les deux ans.  
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3.4 Attributs non cliniques des options de dialyse  
En plus de fournir de l’information exacte sur les attributs cliniques des types de 
dialyse, l’OAD d’Ottawa permet l’intégration d’attributs non cliniques afin d’aider à 
formuler les valeurs pertinentes et les préférences des patients atteints d’une MRCA. Dans 
ce contexte, le MSDO recommande un recensement des écrits scientifiques portant sur les 
attributs non cliniques (raisons de choisir une option plutôt qu’une autre) considérés 
importants par les patients atteints d’une MRCA et devant choisir un type de dialyse. La 
recension a été faite par l’entremise des banques de données CINAHL, Medline, PsychInfo, 
PsychArticles et SocINDEX pour la période allant de 2006 à 2016 ; elle se limitait aux 
études de langue anglaise et française. Les mots-clés pour la recherche incluaient : « factors 
influencing » et « patient preferences ». Chacun de ces mots-clés a été combiné avec 
chacun des mots-clés suivants : « dialysis modality », « choice of renal replacement 
therapy », « selection of dialysis modality », « choice of dialysis ». Les études 
sélectionnées devaient livrer de l’information sur les raisons de choisir l’HDCH (incluant 
l’HDCE), l’HDD ou la DP (incluant la DPCA et la DPA), puisque ce sont les options de 
dialyse qui sont offertes dans le milieu où s’est déroulée la recherche. Étaient exclus, les 
articles traitant exclusivement de la décision de la transplantation ou de l’initiation ou de 
la cessation de la dialyse. Des 337 articles retenus, après la suppression manuelle des 
doublons, 98 articles ont été sélectionnés pour leur pertinence.  Selon les objectifs de la 
présente étude et du contenu des articles, à la lecture d’abord des titres, puis des résumés, 
8 articles ont été retenus. Il s’agit des travaux de recherche de Morton avec divers 
collaborateurs, de Winterbottom et al. (2012a), de Griva et al. (2013), de Nakamura-Taira, 
Muranaka, Miwa, Kin, & Hiraiet (2013) et de Walker et al. (2016). Ils seront décrits et les 
résultats synthétisés dans un tableau (cf. tableau 2, ci-dessous). Par ailleurs, l’Annexe K 
compile les résultats sur les raisons de la préférence ou de la non-préférence des types de 
dialyse obtenus dans chaque étude.  
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Commençons par les travaux de recherche d’une équipe australienne dirigée par 
Rachel Morton3. Morton a mené une série d’études pour parvenir à révéler les préférences 
(raisons de choisir et de ne pas choisir) des patients australiens atteints d’une MRCA et de 
leurs proches relativement aux attributs des types de dialyse suivants : HD (incluant HDCH 
et HDCE), HDD et DP (incluant DPCA et DPA). Les travaux se sont amorcés par une 
revue systématique d’études qualitatives portant sur les points de vue des patients à l’égard 
des décisions concernant : les types de dialyse ; la transplantation ; la cessation de 
traitement, les directives de fin de vie et les facteurs qui l’influencent ; et les préférences 
propres à chaque type de dialyse (HD et DP) (Morton, Tong et al., 2010). Ont été retenues 
dix-huit études en provenance de différents pays publiées dans des banques de données 
scientifiques entre 1950 et 2008.  
Ensuite, Morton, Dewitt et divers collaborateurs (2010) ont exploré, avec une 
méthode qualitative, le point de vue de patients dialysés et greffés australiens sur leurs 
préférences quant aux caractéristiques (attributs cliniques et non cliniques) de chaque type 
de dialyse. Pour ce faire, les chercheurs ont interviewé 95 patients dialysés (n = 52 en 
HDCE, huit en HDCH, huit en DPCA, cinq en DPA, quatre en HDD) et 18 patients greffés.  
Puis, Morton et divers collaborateurs ont entrepris une troisième étude pour élucider 
les raisons les plus importantes de préférer une option de dialyse plutôt qu’une autre 
(Morton, Tong, Webster, Snelling, & Howard, 2011). Ils ont choisi un devis mixte pour 
atteindre leur but. La technique du groupe nominal a été utilisée pour la collecte des 
données auprès de patients suivis en prédialyse et en dialyse et leurs proches : six groupes 
de discussion réunissant en moyenne six personnes par groupe. En tout, les chercheurs ont 
identifié vingt-huit caractéristiques qu’ils ont classées individuellement, après quoi chaque 
groupe a établi un consensus sur les caractéristiques les plus importantes. Lors de l’exercice 
de classification, chaque participant notait les cinq caractéristiques les plus importantes 
pour lui en les hiérarchisant (1re = 5 points, 2e = 4 points, 3e = 3 points, etc.). La compilation 
des pointages constitue la composante quantitative du devis. Pour ajouter une composante 
                                                          
3 Les résultats des travaux de Morton et de ses collaborateurs sont ceux qui ont contribué à la conception de 
l’OAD sur le choix d’un type de dialyse dans la présente étude. Les résultats obtenus par les travaux effectués 
après ceux de Morton n’ont pas apporté de changements dans la hiérarchisation des raisons les plus courantes 
de choisir un type de dialyse plutôt qu’un autre. Selon les critères de l’IPDAS, le contenu de l’OAD doit être 
mis à jour tous les deux ans.  
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qualitative, on a transcrit et analysé les propos des groupes de discussion pour mieux 
comprendre la justification du classement des caractéristiques.  
Enfin, Morton et ses collaborateurs ont choisi une méthode de révélations des 
préférences qui s’avère des plus rigoureuses, comme celle des choix discrets 
expérimentaux (« discrete choice experiment »), pour inventorier les préférences des 
personnes à l’égard des types de dialyse (Morton et al., 2012). Dans cette méthode, on 
construit des scénarios par combinaison d’attributs-clés de niveaux différents. Au cours de 
l’enquête, chaque personne est invitée à choisir le scénario qu’elle préfère parmi ceux 
proposés. Les données recueillies sont codées avant d’être analysées par modélisation 
économique. Dans l’étude de Morton et al. (2012), on a composé trois scénarios : un pour 
la DP, un autre pour l’HD et l’HDD et un troisième pour représenter les soins 
conservateurs. Le modèle comprenait les préférences et les compromis à envisager entre 
les attributs suivants : espérance de vie, nombre de visites à l’hôpital par semaine, 
possibilité de voyager, durée et moment des traitements. La sélection de ces attributs se 
fondait sur les études précitées. Cent cinq patients, atteints d’une MRC de stade 3 à 5, non 
dialysés, suivis en prédialyse et leurs proches (n = 75) ont participé à l’étude. 
Pour leur part, Winterbottom et al. (2012a) ont choisi une méthode qualitative pour 
tenter de comprendre comment les patients atteints d’une MRCA parviennent à choisir leur 
type de dialyse. Des entrevues ont été réalisées avec 20 patients du Royaume-Uni suivis en 
prédialyse à différents stades de la prise de décision. Griva et al. (2013) ont également 
réalisé une étude qualitative à Singapour avec la participation de 59 patients suivis en 
prédialyse et leurs proches, ainsi qu’avec celle de professionnels de la santé. Nakamura-
Taria et al. (2013), quant à eux, ont utilisé une méthode mixte. Ils ont d’abord mené des 
entrevues qualitatives auprès de patients japonais en HDCH (n = 17) et en DPCA (n = 17) 
pour identifier les raisons qui motivent le choix d’un type de dialyse. À partir de ces 
résultats, ils ont réalisé une enquête en ligne auprès de 437 patients en HDCH et de 17 
patients en DPCA pour établir les raisons prioritaires de préférer ou non un type de dialyse. 
Pour chaque avantage et inconvénient lié à chacun des types de dialyse, les patients 
accordaient un pointage allant de 1 « Je ne le pense pas du tout » à 5 « Je le pense ». Enfin, 
il y a la revue systématique d’études qualitatives, réalisée par Walker et al. (2015), sur les 
raisons de sélectionner ou non l’HDD. Les études sélectionnées ciblaient des adultes 
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atteints d’une MRC, allant du stade 1 à 5 non dialysés et leur conjoint qui ont exprimé leurs 
points de vue ou leurs expériences sur l’HDD. Selon cette revue, 24 études ont fourni les 
renseignements nécessaires. Elles provenaient de différents pays, avec une bonne 
représentation de patients provenant des pays de l’Océanie.   
Le Tableau 2 qui suit synthétise les résultats de chacune des études précitées. Pour 
cette synthèse ont été retenues les raisons jugées prioritaires (marquées d’un astérisque) et 
celles rapportées par plus d’une étude (marquées d’une croix). Nous avons maintenu la 
raison « impact sur l’apparence physique liée à l’accès de dialyse » parce qu’elle est 
rapportée autant pour l’HD que la DP. Toutefois, nous n’avons pas retenu une des raisons 
prioritaires pour ne pas choisir l’HD rapportées par l’étude japonaise : celle de s’inquiéter 
de ce qu’on fera en cas de catastrophe naturelle. Nous croyons que cette raison est propre 
au contexte du Japon, un pays particulièrement exposé à ce type d’événements.  
Tableau 2 
Raisons de la préférence et de la non-préférence d’un type de dialyse 
Raisons de préférer l’HD Raisons de ne pas préférer l’HD 
Assistance par le personnel soignant*† (5 
études) 
Journée sans dialyse*† (5 études) 
Peur des aiguilles (ponction)*† (4 études) 
Faute de temps* 
Impact sur l’apparence physique (accès)  
Raisons de préférer l’HDD Raisons de ne pas préférer l’HDD 
Commodité du domicile*† (3 études) 
Liberté† (3 études)  
Avoir du contrôle sur ses soins† (2 études) 
 
Impact de la responsabilité des soins sur la 
famille*† (2 études) 
Responsabilités trop grandes pour assurer 
les soins† (2 études) 
Raisons de préférer la DP  
(incluant DPCA et DPA) 
Raisons de ne pas préférer la DP  
(incluant DPCA et DPA) 
Commodité du domicile*† (5 études) 
Avoir du contrôle sur ses soins† (3 études)  
Flexibilité d’horaire† (4 études) 
Voyages à l’extérieur† (2 études) 
 
Préoccupation quant au cathéter 
abdominal† (3 études)  
Préoccupation envers la stérilité du 
domicile et la possibilité de contracter des 
infections† (3 études) 
Manque d’espace pour entreposer le 
matériel de dialyse† (3 études) 
Requiert du temps (traitement 7 jours sur 
7) (2 études) 
Impact sur l’apparence physique† (2 
études)  
* = raisons jugées prioritaires 
† = raisons rapportées par plus d’une étude 
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Par ailleurs, soulignons un résultat intéressant de l’étude de Winterbottom et al. 
(2012a) : lorsqu’ils énoncent les avantages et inconvénients des options, les patients ne font 
pas de distinction entre les formes variées de l’HD et de la DP. 
En somme, plusieurs études ont identifié les raisons les plus courantes sur lesquelles 
se basent les patients pour choisir un type de dialyse entre les trois options suivantes : 
HDCH, HDD et DP (incluant la DPCA et la DPA). En prenant en compte celles qui sont 
reconnues prioritaires et celles qui ont été rapportées, nous avons établi une certaine 
hiérarchisation des raisons. Ces raisons pourraient être réinvesties dans l’OAD. Toutefois, 
nous reconnaissons, dans cette recension, que ces raisons proviennent du point de vue de 
patients issus principalement de l’Océanie, de l’Asie et de l’Europe, avec très peu de Nord-
Américains (des États-Unis). Comme, il existe des différences sur le plan de l’organisation 
des soins et des services (Chiang et al., 2016) comme sur celui de la culture (Griva et al., 
2013), il se pourrait que ces raisons ne puissent pas s’appliquer aux patients ciblés par notre 
étude. À titre d’exemple, dans certaines régions de l’Asie, les centres d’hémodialyse payent 
le transport des patients. Ailleurs, les patients en DP doivent débourser pour les sacs de 
solution qui servent au traitement (Chiang et al., 2016). Aux États-Unis, les patients 
préfèrent l’HD à la DP par une très forte majorité (90 %). Ces précisions apportent un 
argument supplémentaire à la réalisation d’une étude d’évaluation des besoins décisionnels 
avant de concevoir l’intervention de soutien à la décision, pour que cette dernière soit 
signifiante pour les patients qui en bénéficieront. 
3.5 Conception, implantation et évaluation d’une intervention de soutien à la 
décision  
Ce chapitre se termine par une recension des écrits portant sur la conception, 
l’implantation et l’évaluation d’une intervention de soutien à la décision dans le choix d’un 
type de dialyse. Les écrits publiés devaient porter sur la conception, l’implantation et 
l’évaluation d’une intervention de soutien à la décision en matière de choix d’un type de 
dialyse. Étaient éliminés les écrits qui ciblaient exclusivement une intervention concernant 
la décision de transplantation rénale ou de l’initiation et de la cessation de la dialyse. 
L’intervention pouvait être du coaching décisionnel avec ou sans OAD ou un OAD 
seulement. Étaient exclus, les écrits se rapportant à une intervention qui était uniquement 
de nature éducative.  
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Une première démarche a consisté à questionner les banques de données 
électroniques CINAHL, Medline, PsychInfo, PsychArticles et SocINDEX couvrant la 
période entre 1966 et 2015, avec les mots-clés relatifs au devis (« implementation design 
»), à l’intervention de soutien à la décision (« decision aid », « decision coaching », « 
decision support intervention », « shared decision making ») et à la décision (« dialysis 
choice », « renal replacement therapy choice or selection », « dialysis modality or selection 
», « chronic kidney disease »). Les mots-clés ont fait l’objet de diverses combinaisons. 450 
articles ont été dénombrés. Selon les objectifs de la présente étude et du contenu des 
articles, à la lecture d’abord des titres, puis des résumés, deux études écrits publiés ont été 
jugées pertinentes l’un portant sur la conception et l’évaluation d’une intervention de 
soutien à la décision et l’autre uniquement sur l’évaluation d’un OAD. Dans un second 
temps, d’autres sources documentaires ont été consultées : l’inventaire des outils d’aide à 
la décision dans la Bibliothèque Cochrane (Stacey et al., 2014), le répertoire des outils de 
prise de décision de l’Institut de recherche de l’Hôpital d’Ottawa (Ottawa Hospital 
Research Institute, 2010) et des sites Internet pertinents traitant de la prise de décision 
partagée et d’interventions de soutien à la prise de décision (healthdialog.com, 
optiongrid.org, informedmedicaldecisions.org). Cette recherche n’a pas apporté de 
nouveaux articles ou documents par rapport à la recherche documentaire précédente. Enfin, 
nous avons aussi consulté des chercheurs universitaires et des infirmières-chercheures 
œuvrant dans les établissements de santé et reconnus comme experts en matière de 
conception et d’évaluation d’outil d’aide à la décision. Une communication par courriel 
avec Mary Ann Murray en janvier 2015 nous a permis de récupérer une étude non publiée 
(Bissonnette et al., 2014) répondant aux objectifs de cette étude. Au total, trois études ont 
été retenues; il s’agit de celles de Bissonnette et al., (2014), de Fortnum, Grennan, et al. 
(2015) et de Winterbottom et al., (2016).  
Dans cette partie du chapitre, nous présenterons d’abord les caractéristiques des 
études, puis nous décrirons l’intervention de soutien à la décision mise à l’essai. Nous 
aborderons ensuite les caractéristiques des variables et des instruments de mesure, ainsi 
que le moment de leur évaluation. Par la suite, nous exposerons les effets de l’intervention 
de soutien à la décision. Nous conclurons par une analyse critique de la recension. Il faut 
savoir que Fortnum avec d’autres collaborateurs a publié les détails de l’étude 
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d’acceptabilité de l’OAD dans un autre article (Fortnum, Smolonogov, Walker, Kairaitis, 
& Pugh, 2015). Également, l’équipe de Winterbottom et al. (2016) a publié, dans d’autres 
articles, les détails de différentes études d’acceptabilité et d’utilité de l’OAD qu’elle a 
menées (Winterbottom et al., 2007, 2012a, 2012b). 
3.5.1 Caractéristiques des études retenues 
Les caractéristiques des trois études sont résumées à l’annexe L. Il s’agit de trois 
études multicentriques (de 2 à 6 sites) qui concernent des patients atteints d’une MRC de 
stade 4 ou 5, non dialysés, venant d’être recommandés à un programme éducatif. L’équipe 
de Bissonnette (2014) a adopté une étude avec des mesures après ; elle comprenait 17 
patients et des professionnels œuvrant à la clinique de prédialyse (n = 21). L’équipe de 
Fortnum, Grennan et al. (2015) a eu recours à un devis avec des mesures avant et après 
appliqué à un groupe unique où 97 patients ont rempli le questionnaire avant et 72 après. 
Enfin, l’équipe de Winterbottom (2016) a utilisé un devis quasi expérimental avec un 
groupe de contrôle historique. Cent cinq patients ont reçu les soins usuels (programme 
éducatif) et 84 ont reçu les soins usuels et un OAD. Ces études ont été menées au Canada 
(Ontario et Vancouver), en Australie et au Royaume-Uni. 
3.5.2 Description de l’intervention de soutien à la décision 
L’intervention de soutien à la décision expérimentée dans chaque étude sera décrite 
en fonction de la taxonomie de Conns et Groves (2011). Ainsi les éléments suivants seront 
exposés : la forme, la théorie sous-jacente, la méthode de conception, les participants à qui 
s’adresse l’intervention, le contenu, l’exécution, la durée, le moment de l’évaluation et les 
intervenants qui appliquent l’intervention. 
3.5.2.1 Forme de l’intervention de soutien à la décision 
L’intervention prenait la forme de coaching décisionnel appuyé par deux OAD 
(Bissonnette et al., 2014), d’un OAD seulement (Fortnum, Grennan, et al. 2015) axé sur le 
processus décisionnel (Fortnum, Grennan, et al. 2015) ou d’un OAD intégré à un manuel 
éducatif (Winterbottom et al., 2016). L’OAD de l’équipe de Bissonnette (2014) se 
concentre sur une catégorie de décision, soit le choix entre les types de dialyse à domicile 
et en établissement de santé ; l’intervention comprend aussi du coaching décisionnel. 
L’OAD de l’équipe de Fortnum, Grennan (2015) cible deux niveaux de décision ; le 
premier niveau explore l’intérêt des patients pour la transplantation, la dialyse et les soins 
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conservateurs ; le deuxième niveau se centre sur le choix entre DPCA, DPA, HDD, HDCH 
et soins conservateurs. Enfin, l’OAD de l’équipe de Winterbottom (2016) cerne trois 
niveaux de décision selon la séquence suivante : le choix entre soins conservateurs et 
dialyse, entre dialyse et transplantation et entre HD et DP (et leurs diverses formes). Les 
équipes de Fortnum, Smolonogov et al. (2015) et de Winterbottom (2016) ont rendu leur 
OAD accessible sur Internet4,5.  
3.5.2.2 Théorie sous-jacente à l’intervention de soutien à la décision 
La conception des OAD s’est appuyée sur différents modèles conceptuels en prise de 
décision partagée. Chez Bissonnette et al. (2014), le premier OAD (qui présente les options 
de dialyse) s’appuie sur les fondements de l’Option Grid d’Elwyn, Lloyd et al. (2013) ; et 
le deuxième (qui sert à guider le patient dans les étapes de la prise de décision) se fonde 
sur le MSDO. Le coaching décisionnel se base aussi sur le MSDO. L’OAD de l’équipe de 
Fortnum et ses collaborateurs est structuré à partir des principes du processus de prise de 
décision partagée d’Elwyn et al. (2012) (Fortnum, Smolonogov et al., 2015). Enfin, l’OAD 
de l’équipe de Winterbottom (2016) s’est inspiré de modèles d’analyse décisionnelle (Von 
Winterfeldt & Edwards, 1993; Janis, 1977) et d’intervention comportementale en soutien 
à la décision (Bekker, 2010; Bekker, Hewison & Thornton, 2003). 
3.5.2.3 Méthode de conception de l’intervention de soutien à la décision 
Dans l’étude de Bissonnette et al. (2014), les interventions en coaching décisionnel 
découlent du PDP-coach à la décision de Stacey et al. (2008). Pour ce qui est de l’OAD, 
dans les trois études, ils ont été conçus conformément aux normes de l’IPDAS. C’est 
l’équipe de Winterbottom et al. (2016) qui a déployé le plus grand nombre de stratégies 
pour évaluer son OAD : entrevues qualitatives sur les besoins décisionnels des utilisateurs 
(professionnels et patients) et sur le contenu de l’OAD ; deux études d’acceptabilité de 
l’OAD (étude avec des mesures avant et après, sondage en ligne) ; et enfin, observation et 
discussion avec ceux qui reçoivent et dispensent le programme éducatif dans des cliniques 
de prédialyse (Winterbottom et al., 2016). 
                                                          
4 L’OAD de l’équipe de Fortum (2015b) est disponible au 
http://www.kidneys.co.nz/resources/file/decision_aid.pdf  
5 L’OAD de l’équipe de Winterbottom (2016) est disponible au 
https://www.kidneyresearchuk.org/DialysisDecisionAid 
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3.5.2.4 Participants à qui s’adresse l’intervention de soutien à la décision 
Dans les trois études, l’intervention de soutien à la décision était appliquée auprès de 
patients atteints d’une MRCA qui avaient été recommandés au programme éducatif dans 
le but d’amorcer les préparatifs au choix d’un type de traitement au stade terminal de la 
maladie rénale. 
3.5.2.5 Contenu de l’intervention de soutien à la décision 
L’intervention de soutien à la décision pour chaque étude sera maintenant décrite. 
Les Tableaux 3 et 4 (ci-dessous) présentent le contenu des interventions. Au Tableau 3, les 
OAD sont décrits en fonction des normes minimales établies par l’IPDAS adapté de 
Joseph-Williams et al. (2014) pour ce qui est de la dimension du contenu. Pour sa part, le 
coaching décisionnel décrit en fonction des éléments essentiels selon Stacey et al. (2013). 
D’une manière générale, les OAD dans chacune des études remplissent la plupart des 
critères de l’IPDAS, ce qui contribue à leur qualité. Pour ce qui est de l’équipe de 
Bissonnette et al. (2014), les éléments essentiels au coaching décisionnel y figurent 
caractérisant ainsi l’intervention qui a été appliquée. 
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Tableau 3 
Évaluation du contenu des OAD selon les normes minimales de l’IPDAS adapté de Joseph-William et al. (2014) 
Études 
 
Bissonnette et al., 
(2014) 
Fortnum 
Grennan et al., 
(2015) 
Winterbottom et 
al., (2016) 
L’OAD doit : 1er OAD  2e OAD   
1. Décrire le problème ou la condition de santé (traitement, procédure, 
investigation) pour laquelle l’outil est nécessaire. 
 X* X X 
2. Permettre d’expliciter la décision à prendre X X X X 
3. Décrire les options disponibles pour l’index de décision X X X X 
4. Décrire les caractéristiques positives (bénéfices ou avantages) de 
chaque option. 
X X X X 
5. Décrire les caractéristiques négatives (dommages, effets secondaires, 
inconvénients) de chaque option. 
X X X X 
6. Décrire ce qu’est de vivre les conséquences des options (physiques, 
psychologiques, sociales). 
 X   
7. Présenter de façon égale les caractères positifs et négatifs des options. X X X X 
8. Procurer des citations (ou une documentation associée) concernant les 
évidences sélectionnées. 
X   X 
9. Procurer une date de production ou de publication. X X  X 
10. Procurer l’information concernant la politique de mise à jour     
11. Procurer l’information concernant le niveau d’incertitude entourant 
l’évènement ou les probabilités de résultats attendues (ex. en 
présentant un écart de résultats ou en utilisant des mots comme :''... 
selon nos meilleures estimations''). 
X    
12. Procurer l’information concernant les sources de financement 
utilisées pour le développement. 
   X 
Légende : oui = est respectée et non = non respectée  
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Tableau 4 
Éléments essentiels qui caractérisent le coaching décisionnel selon Stacey et al. (2013) 
Études 
Les éléments essentiels qui caractérisent le coaching décisionnel 
Bissonnette et al. 
(2014) 
1. Évaluer la présence d’incertitude décisionnelle et les besoins décisionnels non comblés X 
2. Procurer des informations sur les options leurs bénéfices et leurs risques  X 
3. Vérifier la compréhension des options  X 
4. Clarifier les valeurs et en fonction de l’importance qu’il accorde aux bénéfices et risques  X 
5. Augmenter les compétences en délibération/communication et celles pour accéder au soutien  X 
6. Dépister les obstacles à la mise en œuvre de la décision  X 
7. Dépister les besoins en lien avec la mise en œuvre de la décision (niveau de motivation, sentiment de 
capacité, aptitude à prendre une décision).  
X 
Légende : oui = est présent, non = non présent 
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3.5.2.6 Mise en œuvre de l’intervention de soutien à la décision 
Dans les trois études, l’intervention s’amorce lorsque le néphrologue recommande le 
patient atteint d’une MRCA au programme éducatif pour recevoir l’information en vue des 
préparatifs au choix d’un traitement. L’intervention de soutien à la décision s’articule autour 
du processus éducatif usuel, soit pendant (Fortum, Grennan et al., 2015; Winterbottom et al., 
2016), ou pendant et après (Bissonnette et al., 2014). Bien que le moment de la mise en œuvre 
soit mentionné, aucune des trois études ne rapporte le comment de l’intervention.  
3.5.2.7 Durée de l’intervention de soutien à la décision 
Aucune des trois études ne précise le temps requis pour chaque moment d’intervention.  
3.5.2.8 Moment de l’évaluation de soutien à la décision 
Le Tableau 5 (ci-dessous) résume les différents moments d’évaluation pour chaque 
étude. On remarque que la plupart des études évaluent pendant ou après l’intervention de 
soutien à la décision. Aucune n’a été évaluée après la consultation avec le néphrologue, ce 
qui aurait été intéressant pour vérifier si l’intervention a bien préparé le patient à la 
consultation médicale. 
Tableau 5 
Moments d’évaluation de l’intervention de soutien à la décision 
Études/moments 
d’évaluation 
Au moment de la 
référence au 
programme 
éducatif  
Pendant et après 
le processus 
éducatif 
Après avoir 
identifié une 
préférence, 
suivant 
l’éducation 
6 
semaines 
après 
avoir fait 
un choix 
Bissonnette et al., 
(2014)  
  T1 après 
utilisation du 1er 
OAD 
T2 après 
utilisation du 2e 
OAD  
  
Fortum, Grennan  
et al., (2015) 
T1  T2  
Winterbottom et 
al., (2016)  
  T1 T2 
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3.5.2.9 Intervenants qui appliquent l’intervention de soutien à la décision 
Dans les trois études, l’intervention de soutien à la décision était mise en œuvre par les 
infirmières qui œuvrent à la clinique de prédialyse. Dans l’étude de Bissonnette et al. (2014), 
les infirmières ont reçu une formation en coaching décisionnel avant d’appliquer 
l’intervention. 
3.6 Caractéristiques des variables et des instruments de mesure à T1 et T2  
Cette section se divise en deux : la première traite des variables et la seconde des 
instruments de mesure relativement à l’OAD puisqu’il faut se rappeler que l’étude de 
Bissonnette et al. (2014) n’a pas évalué le coaching décisionnel. Dans les trois études, les 
variables dépendantes rejoignent plusieurs des normes d’évaluation de l’OAD selon le 
MSDO qui répondent aux normes de l’IPDAS (Elwyn et al., 2006). Ces normes sont décrites 
à l’Annexe C relativement aux dimensions suivantes : "Processus systématique de 
développement" (étude pilote avec les utilisateurs montre que l’OAD est acceptable, 
équilibré pour les patients indécis et intelligible pour les patients avec un faible niveau de 
littératie) et "Efficacité" (étude avec les utilisateurs montre que l’OAD fait en sorte que le 
processus décisionnel mène à une prise de décision informée et basée sur les valeurs 
personnelles). Les deux tableaux qui suivent présentent les variables qui ont été mesurées 
pour chacune des études. Le premier présente les variables en fonction des normes 
d’évaluation selon l’IPDAS et le second expose les autres variables utilisées sans toutefois 
correspondre à celles de l’IPDAS.  
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Tableau 6 
Variables mesurées dans les études correspondant aux normes de l’IPDAS 
Variables  Bissonnette 
et al. (2014) 
Fortnum 
et al. (2016) 
Winterbottom 
et al. (2016) 
Étude pilote pour tester l’OAD sur le terrain 
avec les patients et professionnels   
Acceptabilité de l’OAD  
   
- Intelligibilité de l’information  X X X 
- Quantité suffisante d’information pour 
prendre une décision  
X  X 
- Facilité d’utilisation (patient et autres 
personnes) 
X X X 
Information équilibrée 
- Informations sur les options sont 
équilibrées 
  X 
Autres normes 
- Aide à comprendre la MRC, la dialyse et la 
décision 
  X 
- Utilité de l’information pour soutenir la 
prise de décision 
X X X 
- Intelligilité pour les personnes avec un 
faible niveau de littératie 
   
Efficacité de l’OAD : Processus de décision 
conduisant à la qualité de la décision  
   
- Reconnait qu’une décision doit être prise   X 
- Se sent informé sur les options et leurs 
résultats ou caractéristiques  
X 
perception 
X 
Perception 
X 
Perception + 
test sur 
connaissances 
- Comprend que les valeurs influencent la 
décision 
   
- Voit clair sur les caractéristiques des 
options qui comptent le plus  
X X X 
- Discute des buts, préoccupations et 
préférences avec le professionnel de la 
santé  
   
- Devient engagé dans la prise de décision 
selon le rôle préféré 
X X X 
Efficacité de la décision : Qualité de la 
décision 
   
- Améliore l’accord entre l'option choisie et 
les caractériques qui des options qui lui 
sont plus personnels chez le patient informé  
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Tableau 7 
Autres variables mesurées dans les études ne correspondant pas aux normes de l’IPDAS 
Autres variables mesurées  Bissonnette 
et al. (2014) 
Fortnum 
et al. (2016) 
Winterbottom 
et al. (2016) 
Étude pilote pour tester l’OAD sur le terrain 
avec les patients et professionnels    
   
Meilleur moment pour recevoir OAD  X   
Efficacité : Processus de décision conduisant à la 
qualité de la décision 
   
- Sentiment d’être en contrôle de la décision    X 
- Niveau d’engagement et de réceptivité dans 
le processus de prise de décision  
  X 
- Préoccupations pour le futur   X  
- Satisfaction avec les soins    X 
- Soutien suffisamment pour faire un choix  
- Certitude de ce qui constitue le meilleur 
choix pour lui 
X 
X 
 
X 
X 
- Identification d’une préférence  X X X 
Faisabilité dans la pratique (vie réelle)    
 X X X 
 
Au sujet des instruments de mesure pour évaluer l’OAD différents ont été considérés 
dans les trois études précitées. Dans cette section, nous présenterons ceux qui ont permis 
d’évaluer l’OAD selon les normes de l’IPDAS pour les dimensions « Processus de 
développement de l’OAD » et « Efficacité de l’OAD ». Des informations complémentaires 
sur l’ensemble des instruments et les variables étudiées ainsi que le moment d’évaluation à 
T1 et T2 se trouvent à l’Annexe M.  
Pour mesurer l’acceptabilité de l’OAD, l’équipe de Bissonnette et al. (2014) a utilisé 
des instruments validés inspirés du MSDO (1re et 2e OAD) (version patient et professionnel). 
Pour sa part, l’équipe de Fortum et al. (2016) a développé un instrument sur mesure sans 
l’avoir validé scientifiquement. Quant à l’équipe de Winterbottom et al. (2016), des 
informations quant à l’instrument utilisé ne sont pas disponibles.  
Relativement aux instruments de mesure employés pour évaluer à la dimension 
« Qualité du processus de la prise de décision menant à la qualité de la décision » les 
instruments suivants ont été utilisés : items (=5) de l’échelle de préparation à la décision de 
Graham et O’Connor (2010) (Winterbottom et al., 2016). Cet instrument couvre plusieurs 
des normes de l’IPDAS sauf qu’aucun n’évalue si les patients se sentent informés sur les 
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options et les résultats; Échelle du Conflit Décisionnel d’O’Connor (1995) (Winterbottom et 
al. 2016) et sous-échelles (n=2, « Se sent informé sur les options et leurs résultats ou leurs 
caractéristiques » et « voit clair sur les caractéristiques des options qui comptent le plus) 
(Bissonnette et al., 2014; Fortum et al., 2016; Winterbottom et al., 2016); le Sure test pour la 
pratique clinique d’O’Connor et Légaré (2008) (version abrégée de l’échelle de conflit 
décisionnel) (Bissonnette et al. 2014) et l’Échelle de Préférence du Contrôle Décisionnel de 
Degner, Sloan et Venkatesh (1997), version adaptée (Bissonnette et al., 2014; Fortum et al., 
2016; Winterbottom et al., 2016). 
Par rapport à l’efficacité de l’OAD en matière de la qualité de la décision, seule l’étude 
de Winterbottom et al. (2016) indique avoir eu recours à un instrument mesurant les 
connaissances réelles des patients. Toutefois, peu d’information sur cet instrument est 
disponible.    
3.7 Effets de l’intervention de soutien à la décision  
Pour ce qui est de l’acceptabilité de l’OAD, d’une manière générale, dans les trois 
études, les résultats montrent un niveau élevé d’acceptabilité et d’utilité de l’OAD, autant 
pour les patients (Bisonnette et al., 2014; Fortnum, Grennan et al., 2015; Winterbottom et al., 
2016) que pour les professionnels (Bissonnette et al., 2014). De nombreux répondants ont 
perçu que l’OAD était facile à comprendre et à utiliser et que les informations étaient utiles 
pour prendre une décision. Dans l’étude de Bissonnette et al. (2014), les réponses aux 
questions ouvertes ont permis de mettre en évidence quelques commentaires négatifs sur cet 
OAD. Les professionnels (n = 5) ont formulé les commentaires suivants : n’a pas aidé la prise 
de décision, n’est pas suffisamment clair et est trop long. Des améliorations typographiques 
relatives à l’âge sont suggérées : augmenter la taille de la police de l’OAD et mieux adapter 
celui-ci à une clientèle âgée. Des améliorations similaires ont été rapportées dans l’étude de 
Fortnum et al. (2016) pour ce qui est de la typographie. Qui plus est, les participants 
souhaitent avoir plus d’images. Par ailleurs, dans l’étude de Bissonnette et al. (2014), les 
patients rapportent qu’ils ont reçu les OADs au moment où ils en avaient eu besoin pour 
prendre une décision. Plus particulièrement, 100 % des patients sont d’accord que les 
moments idéaux pour remettre le premier OAD sont : lors du programme éducatif, lorsque 
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l’équipe de néphrologie juge que le patient requiert des traitements dans l’année à venir, 
lorsque le patient s’informe sur les options ou lorsque le DFG tombe sous les 20 ml/min.  
Concernant l’évaluation de l’efficacité de l’OAD, les trois études indiquent que l’OAD 
a amélioré la qualité du processus décisionnel. Dans l’étude de Bissonnette et al. (2014), 
presque tous les patients (90 %) ont indiqué qu’ils pensaient en savoir assez sur les raisons 
de choisir l’un ou l’autre des types de dialyse, qu’ils avaient identifié leur rôle préféré dans 
la prise de décision (55 % préfèrent prendre la décision avec l’aide d’une personne de soutien 
et 25 % préfèrent prendre leur propre décision) et qu’ils avaient pour la plupart identifié une 
préférence (80 %). Pour sa part, l’équipe de Fortnum, Grennan et al. (2015) a noté, en post-
test, une augmentation des connaissances perçues, de la flexibilité, du contrôle et, sans le 
comprendre, de l’inquiétude. Enfin, l’équipe de Winterbottom (2016) a montré que les 
participants qui ont reçu l’éducation appuyée par l’OAD avaient des pointages plus élevés 
pour la compréhension de la maladie rénale (p = 0,01), le raisonnement sur les options 
(p = 0,05), le sentiment de contrôle sur le choix (p = 0,05) et le partage de leur décision avec 
la famille (p = 0,05). Dans ces trois études, une proportion relativement équivalente de 
patients a choisi un type de dialyse à domicile et en établissement de santé. 
Concernant l’applicabilité dans la pratique (faisabilité), elle s’est avérée positive pour 
ce qui est de l’étude pilote de Bissonnette et al. (2014) et de Fortnum et al. (2016). Par contre, 
dans l’étude de Winterbottom et al. (2016), on remarque une variabilité dans l’engagement 
dans la recherche des différents centres et des participants pour remplir les mesures 
d’acceptabilité de l’OAD et celle de l’efficacité en ce qui concerne la qualité du processus 
décisionnel. Les auteurs expliquent ces résultats par le fait que les professionnels œuvrant 
dans les cliniques de prédialyse n’ont pas encore adopté l’approche de la prise de décision 
dans la pratique. 
Les trois études présentent des limites méthodologiques si on applique la grille 
CONSORT (Moher et al., 2010). Le détail de la qualité des études est présenté à l’Annexe 
L. Les principales limites sont : absence d’étude randomisée contrôlée, questionnaires non 
validés ou informations manquantes, pauvre description de la mise en œuvre de l’intervention 
et application variable de l’intervention.  
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En résumé, cette partie de la recension des écrits met en lumière qu’il est possible de 
concevoir, d’implanter et d’évaluer une intervention de soutien à la décision dans la pratique. 
En effet, l’intervention de soutien à la décision semble s’être enchâssée dans les activités du 
programme éducatif usuel pour préparer la prise de décision. On remarque l’importance du 
rôle de l’infirmière dans les trois études. Toutefois, le manque de détails sur la manière dont 
celle-ci s’y prend pour soutenir la décision ne nous permet pas de tenter de reproduire 
l’intervention. Également, on remarque que dans l’étude de Bissonnette et al. (2014) le 
coaching décisionnel n’a pas fait l’objet d’une évaluation. Les résultats de l’étude de 
Fortnum, Grennan et al. (2015) suscitent des interrogations quant à l’effet de l’OAD sur 
certaines dimensions de la qualité de vie liée à la santé (sentiment d’inquiétude). La 
perspective de la famille n’est pas prise en compte par ces études. Enfin, les résultats de 
l’étude de Winterbottom et al. (2016) font ressortir le défi que représente la mise en place 
d’une prise de décision partagée dans la pratique.  
Conséquemment, nous pensons qu’il est nécessaire de mieux comprendre les 
composantes d’une intervention complexe, telle celle du soutien à la décision dans le choix 
d’un type de dialyse en contexte de MRC et d’évaluer l’expérience que fait vivre cette 
intervention aux personnes concernées. De cette manière, nous serons en mesure de 
concevoir une intervention de soutien à la décision qui satisfait la gamme des besoins 
décisionnels des patients atteints d’une MRCA qui doivent choisir un type de dialyse. Dans 
ce contexte, une étude adoptant une étude qualitative basée sur la méthode d’évaluation 
constructiviste plutôt qu’expérimentale, comme on le fait couramment dans la conception et 
l’évaluation d’une intervention de soutien à la décision, serait plus appropriée. Dans ce type 
de devis, l’élément clé est la mise en commun des perspectives par le biais de la négociation, 
ce qui va d’ailleurs dans le même sens que la prise de décision partagée. Également, cette 
approche permet le rapprochement entre les chercheurs et les cliniciens en favorisant le 
transfert des connaissances (Ducharme, 2001; Lindwall, von Post, & Eriksson, 2010).  
  
CHAPITRE 4 – ARTICLE : MATÉRIEL ET MÉTHODE (PROTOCOLE) 
Ce chapitre présente la méthode de l’étude à l’aide d’un article publié en 2011 dont le 
sujet était le protocole prévu. Il est suivi du déroulement réel du protocole de recherche et 
d’un complément d’information sur certains aspects de la méthodologie qui n’ont pu être 
décrits dans l’article.  
 
Avant-propos 
 
Titre de l’article : Developing a decision support intervention regarding choice of dialysis 
modality. 
 
Auteures de l’article : Marie-Chantal Loiselle, Annette M. O’Connor, Cécile Michaud 
 
Statut de l’article : Publié dans CANNT Journal 
 
Loiselle, M., O’Connor, A., Michaud, C. (2011). Developing a decision support intervention 
regarding choice of dialysis modality. CANNT Journal, 21(3), 13-18. 
 
Contribution de l’étudiant à la rédaction :  
L’article consiste en la présentation d’un protocole de recherche. Il a été rédigé par la 
doctorante. Les coauteures ont soumis des commentaires et suggestions à cette dernière qui 
a apporté des correctifs pour l’obtention d’une version à soumettre au journal sélectionné. La 
doctorante a fait traduire l’article en anglais en ayant recours à un service de traducteur 
professionnel. À ce sujet, la doctorante a obtenu une bourse du programme de valorisation 
des travaux des étudiantes et des étudiants pour la diffusion des résultats de l’Université de 
Sherbrooke. Une dernière révision par la doctorante a été réalisée. Ainsi, l’article décrit de 
manière exhaustive la méthode de recherche utilisée dans l’étude. 
Le protocole est présenté selon les exigences de rédaction de la revue. Donc, les références 
sont détaillées dans le style « APA ». L’autorisation de reproduction a été obtenue de 
l’éditeur. Le formulaire autorisant l’intégration d’un article écrit en collaboration à un 
mémoire ou une thèse a été rempli et signé par les auteurs. 
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Résumé  
Les infirmières de prédialyse ont un rôle exceptionnel à jouer auprès des patients qui doivent 
prendre des décisions lorsqu’une thérapie de suppléance rénale (TSR) s’avère nécessaire. 
Toutefois, il n’existe pas d’interventions qui soient recommandées pour les aider à 
accompagner ces patients. Or, le Modèle de soutien à la décision d’Ottawa (MSDO) fournit 
une structure pour concevoir de telles interventions qui comprennent un outil d’aide à la 
décision (OAD) et du coaching décisionnel. But. Proposer une méthode pour concevoir et 
évaluer une intervention d’aide à la décision. Méthode et résultats. Guidé par le MSDO, un 
devis mixte est proposé pour développer et évaluer l’intervention. La conception de 
l’intervention porte sur l’élaboration de l’OAD destiné aux patients et à leur famille et de la 
formation en coaching décisionnel destinée aux infirmières. Il exige des synthèses des écrits 
et l’analyse des besoins décisionnels avec des informateurs clés. Le développement des 
compétences en décision de coaching chez les infirmières comprendra un atelier de 
renforcement interactif. L’évaluation de l’intervention adoptera une approche d’évaluation 
constructiviste. Conclusion. Cette étude propose une approche innovatrice pour concevoir 
des interventions et devrait contribuer à améliorer la qualité de la décision entourant le choix 
d’une TSR et développer des habiletés en soutien décisionnel chez les infirmières. 
Mots clés : prédialyse, participation des patients et de la famille, intervention de soutien à la 
décision.  
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Abstract  
Predialysis nurses have an important role in supporting patients who must make 
decisions when renal replacement therapy is needed. However, no effective interventions 
have been established for nurses who provide this decision support. The Ottawa Decision 
Support Framework provides a structure to develop such interventions, which include a 
patient decision aid and decision coaching. Goal: To propose a method for developing, 
implementing and evaluating a decision support intervention. Method and results: Guided by 
this model, a mixed method design is proposed to develop and evaluate the intervention. The 
intervention includes a decision aid intended for patients and their families and training in 
decision coaching intended for nurses. Its development requires knowledge synthesis and a 
decisional needs assessment with key informants. The development of decision coaching 
competencies for nurses will include an interactive skill building workshop. A constructivist 
evaluation approach will be used to evaluate the intervention. Conclusion: This study 
proposes an innovative approach to develop interventions and should contribute to improving 
the quality of decision-making regarding dialysis modality and to developing nurses’ skills 
in providing decision support. 
 
Key words: pre-dialysis, patient and family participation, decision support intervention. 
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Developing a Decision Support Intervention Regarding Choice of Dialysis Modality. 
Introduction 
Predialysis nurses have an important role in supporting patients with chronic kidney 
disease (CKD) stages 4 and 5 not on dialysis who face decisions about renal replacement 
therapy (RRT). Since the option of a kidney transplant is a limited option for many patients 
with CKD, choosing between hemodialysis and peritoneal dialysis is the more common, 
difficult decision (Harwood, Locking-Cusolito, Spittal, et al., 2005). In the absence of 
scientific evidence demonstrating the superiority of one option over the other, the decision 
about RRT lies in the preferences or values of the person with CKD stages 4 and 5 who is 
not on dialysis. This decision is often made following participation in an educational program 
in the predialysis clinic, coordinated by a nurse. In spite of this preparation, people experience 
decisional conflict, or personal uncertainty about the best course of action. In other care 
situations, decision support interventions have been effective in reducing decisional conflict 
and improving informed values-based decision-making. The Ottawa Decision Support 
Framework provides a structure to develop such interventions, which includes decision aids 
and decision coaching (O’Connor, Jacobsen, & Stacey, 2002; O’Connor & Jacobsen, 2007). 
These interventions aim to improve the quality of decision-making. However, we were 
unable to find interventions developed for people with CKD stage 4 and 5 not on dialysis and 
their families. Our goal is to propose a method to develop and implement a decision support 
intervention for this patient population  
 
Literature review 
For patients with CKD stages 4 and 5 not on dialysis who elect to undergo some form 
of dialytic therapy, the options of hemodialysis or peritoneal dialysis must be considered. 
There are different advantages and disadvantages between options that have important 
implications for the afflicted person’s personal, family and social life, as well as for the 
person’s clinical and therapeutic patient management (Farrington & Warwick, 2009; 
Whittaker & Albee, 1996). This difficult decision often causes a feeling of uncertainty (Lin, 
Lee, & Hicks, 2005), which corresponds to the construct of decisional conflict. According to 
the North American Nursing Diagnosis Association (NANDA), decisional conflict is defined 
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as personal uncertainty regarding the best course of action when competing options involve 
risk, loss, regret or challenge to personal values (NANDA, 1992). Although uncertainty 
stems from the inherent nature of the trade-offs between options, modifiable factors can 
exacerbate uncertainty including lack of knowledge, unrealistic expectations, unclear values, 
and feeling unsupported or pressured by others (O’Connor & Jacobsen, 2007).  
Furthermore, Canadian and American guidelines have been issued to ensure the 
monitoring and adequate preparation fordialysis of the patient with CKD (Farrington & 
Warwick, 2009). They indicate that clinical and educational preparations must start early in 
order to initiate dialysis under the best conditions and to avoid emergency procedures, which 
are associated with a greater mortality in the first months of dialysis, as well as more frequent 
and longer hospitalizations (Sprangers, Evenepoel, & Vanrenterghem, 2006). Education 
programs coordinated by nurses have been developed to inform decision-making by patients 
and their families and to enhance care planning within multidisciplinary teams. The presence 
of the family or significant other is desirable given their influence on the decision-making 
process (Lee, Gudex, Povlen, Bonnevie, & Nielsen, 2008; Whittaker & Albee, 1996). 
The effectiveness of these educational programs (Klang Bjorvell & Clyne 1999; 
Manns, Taub, Vanderstraeten, Jones, Mills, Visser, & McLaughlin, 2005) is disputed in the 
scientific literature, because recent studies demonstrate that patients lack knowledge 
(Finkelstein et al., 2008; Landreneau & Ward-Smith, 2007; Mehrotra, Marsh, Vonesh, Peters, 
& Nissenson, 2005), feel pressure from professionals (Michaud & Loiselle, 2003), have 
misconceptions of the preferred role in the decision-making process (Orsino, Cameron, Seidl, 
Mendelssohn & Stewart, 2003), feel a sense of inadequacy in making an informed decision 
(Tweed & Ceaser, 2005) and manifest persistent decisional conflict (Michaud & Loiselle, 
2003; Tweed & Ceaser, 2005). The decisional conflict that CKD stages 4 and 5 not on 
dialysis patients experience with the values-sensitive RRT decision point is a concept that is 
not being considered in predialysis educational programs. 
Values-sensitive decisions require a shared decision-making (SDM) perspective, 
which is particularly important for CKD patients stages 4 and 5 not on dialysis (Pfettscher, 
1997). SDM is a process whereby patients and their health care professionals consider health 
care options and reach agreement on the option that best fits with patients’ clinical needs, 
58 
 
priorities, and preferences (Stacey, Murray, Légaré, Dunn, Menard, & O’Connor, 2008). The 
Ottawa Decision Support Framework provides a process that facilitates SDM. This 
framework situates the decisional conflict as a central element of the decision-making 
process. It has three key elements: 1) assessing decisional needs; 2) addressing identified 
decisional needs using decision support intervention with interventions such as patient 
decision aids (PtDAs) and coaching; and 3) evaluating the decision quality and progress in 
decision-making. These operations apply to all participants, including the patient and his 
family and their health care professionals. The Ottawa Decision Support Framework asserts 
that participants’ decisional needs will affect decision quality, which will, in turn, have an 
impact on implementation behaviour, health-related quality of life, regret, and appropriate 
use of services. Decision support interventions in the form of a PtDA and decision coaching 
can improve decision quality by addressing unresolved decisional needs.  
Decisional needs are assessed by considering the following elements: perception of the 
decision (knowledge, expectations, values, decisional conflict and type of decision), 
perception of others (pressure from others and social support), and personal and external 
resources needed to make the decision (experience, self-efficacy, and access to information 
and health care).  
A high-quality decision is defined as being informed and consistent with personal 
values. Improving the quality of the decision can have a beneficial effect on other outcomes 
such as behavioural implementation of the choice, health-related quality of life, regret, and 
appropriate use of costs and services (Greenfield, Kaplan, Ware, Yano, & Frank, 1988).  
The Ottawa Decision Support Framework frames the development of decision support 
interventions that aim to address decisional needs (O’Connor, Jacobsen, & Stacey, 2002). 
Assuming that better decisions are based on better knowledge, realistic expectations, and 
personal values, the Ottawa PtDAs present information about the options, outcomes, and 
associated probabilities of the decision, and offer explicit values clarification. They are 
designed to complement rather than replace counselling from health care professionals. Many 
PtDAs using the Ottawa Decision Support Framework have been developed within an 
interdisciplinary context and subsequently tested with proven effectiveness in various clinical 
contexts (O’Connor et al., 2009; O’Connor et al., 2002).  
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Decision coaching is provided by a skilled health professional and is supportive, but 
non-directive toward the health care decision (Stacey, Murray et al., 2008). It is an adjunct 
to the decision support that is offered within the framework of the clinical consultation 
between the patient and the physician. It aims at helping the patient and the family to develop 
the self-efficacy and skills necessary to prepare for the medical consultation, for the 
deliberation leading to the decision, and for the implementation of the latter. This 
intervention, when conducted by a nurse, shows some promise in improving satisfaction and 
appropriate use of services, as well as reducing costs (Kennedy et al., 2002).  
The design of the coaching intervention uses the decision coaching model developed 
by Stacey, Murray et al. (2008). The model is based on the Ottawa Decision Support 
Framework and positions the nursing coaching role within the framework of SDM between 
the patient and the physician. Since providing decision coaching is a relatively new role for 
the nurse, it requires knowledge and skill building, which can be provided with Murray’s 
skill-building workshop (as described in the method). This workshop has been shown to be 
effective in developing coaching skills (Murray, 2009).  
The studies conducted to develop and evaluate the decision support intervention that 
used the Ottawa Decision Support Framework are based on experimental design. However, 
Campbell, Fitzpatrick, and Haines (2000) recommend a phased approach to the development 
and evaluation to help researchers define clearly, where they are in the research process. The 
use of decision support in the context of CKD stages 4 and 5 not on dialysis is complex. The 
disease is chronic and decision-making incremental. A team is involved and usual care 
interventions roll out over time. Dialysis not only changes the patient’s life, but also that of 
the family. The evaluation of such complex interventions in an equally complex clinical 
situation requires the use of both qualitative and quantitative evidence. We, therefore, 
propose an innovative approach to developing decision-support interventions in CKD stages 
4 and 5 intended to facilitate predialysis care that is evidence-based, feasible, and improves 
decision quality regarding RRT choice. The design of the PtDA would benefit from a multi-
method approach. The development of decision coaching abilities will be based on the 
coaching model using an approach centred on self-discovery and personal development 
(Rush, Shelden, & Hanft, 2003). Finally, the evaluation of the support intervention according 
to a constructivist evaluation approach would provide a certain value to the study of decision 
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support. Let us examine in more detail the development and implementation stages of the 
decision support intervention.  
 
Method 
Guided by the Ottawa Decision Support Framework, the development of the decision 
support intervention has three phases: 1) design of the support intervention, 2) pilot 
implementation of the intervention, and 3) evaluation of the support intervention by the 
persons with CKD stages 4 and 5 not on dialysis and their families, as well as by the nurse 
who will have implemented the intervention.  
 
Development of the support intervention  
The aim of the support intervention is to: a) provide the patients with CKD stages 4 
and 5 not on dialysis who are considering dialysis options with a PtDA that is based on 
scientific evidence and that responds to their decisional need; and b) to help nurses to develop 
decision coaching skills in order to support patients more effectively. 
Design of the patient decision aid. The content of the PtDA will be structured using the 
general format according to the Ottawa Decision Support Framework and will meet the 
international standards for PtDAs known as International Patient Decision Aids Standards 
(IPDAS) (Elwyn & O’Connor, 2009). Its development requires several steps (O’Connor & 
Jacobsen, 2003). The information content and format for the decision aid will be developed 
through an iterative process and it includes at first a systematic overview of factors 
influencing the choice of RRT for the patient with CKD stages 4 and 5 not on dialysis, a 
needs assessment using key informants to elicit patients’ and professionals’ perceptions of 
the decisional needs when choosing RRT, and an evidence review to summarize the key 
benefits, harms, and side effects of each option to be presented in the PtDA. These activities 
will be realized by the researcher. The second step will be to adapt the Ottawa PtDA template 
according to the results found from the research activities described below. The third step is 
to create a steering committee composed of one or two nephrologists, nurses and expert 
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dialysis patients with their relatives. Together with the researcher and an expert researcher in 
decision sciences, they will collaborate to produce a final version of the PtDA.  
Developing of a decision-coaching skill building workshop. Murray’s decision-
coaching, skill-building workshop (2009), an interactive educational training kit intended for 
nurses, will be adapted to the RRT decision-making context. Based on the Ottawa Decision 
Support Framework, the training aims to improve nurses’ self-efficacy and skills as follows: 
assessing patients’ decisional needs, providing support to address decisional needs, 
monitoring progress in decision-making and screening for factors influencing 
implementation. The training evolves in a three-step approach. The first step includes 
theoretical training on the Ottawa Decision Support Framework, the PtDA and the decision-
coaching skills described in the decision-coaching model of Stacey, Murray et al. (2008). 
The second step focuses on developing communication skills in decision coaching. Activities 
will comprise interactive education strategies such as the demonstration and evaluation of 
decision support interventions from pre-recorded videos with standardized patients, role play, 
and evaluation of interactions. The third step is the development of decision-coaching skills 
focused on implementing the decision. During this workshop, nurses will practise with real 
patients. Self- and peer appraisal during this step will be supported by the use of a decision-
support analysis tool (Stacey, Taljaard, Drake, & O’Connor, 2008).  
In order to translate knowledge beyond the original workshop, a clinical nurse 
specialist will be trained to continue to support nurses in learning coaching skills and to 
facilitate the integration of that practice in daily operations. Finally, the coaching model of 
Rush et al. (2003) will be used to support the development of nurses’ skills. 
 
Pilot implementation of the support intervention 
The pilot implementation phase of the intervention will take place at the predialysis 
clinic where the study is to be realized. The nurse will integrate the decision-support 
intervention into the activities of the current care pathway and educational program in 
predialysis. The activities are as follows and are particular to this predialysis setting: first of 
all, the nephrologist will determine the patients’ clinical eligibility for the dialysis options 
and refers the patient and significant other to the predialysis program. An appointment with 
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the nephrologist is also scheduled in two to three months, where the patient communicates 
his or her choice and preparatives to plan the initiation of the dialysis are primed. Upon 
receipt of the referral, the nurse plans the preparation activities for modality selection. The 
main activities are the following: the initial visit (data collection and orientation towards 
group or individual education sessions); education visits the month following the initial visit, 
and monitoring and symptom management (together with the medical visits) until the 
initiation of dialysis. During these visits, the patient is invited to share his or her modality 
choice in order to facilitate planning of access for the dialysis type selected.  
Within the framework of this study, we foresee that nurses will use the PtDA and 
integrate the decision-coaching interventions at various intervals within the context of the 
activities of the education program in predialysis (see Table 1).  
 
Table 1. Activities of the pre-dialysis educational and integration of decision-support 
interventions in these activities  
 
ACTIVITIES OF THE EDUCATION PROGRAM IN PRE-DIALYSIS 
Initial Meeting 
 
 
Collection  
 
Group or 
Individual 
Orientation  
Educational 
Meeting  
 
Information  on the 
Options 
 
 
 
1 month  
Educational 
Monitoring 
 
Complete the 
Information 
 
 
 
2 months 
Decision  
 
 
Nephrologist 
Consultation  
 
 
 
3 months  
Decision 
Monitoring 
 
Medical and 
Symptom-
Management 
Monitoring  
 
4 to 7 months  
Surgery Access 
 
 
Fistula or  
Peritoneal 
catheter  
 
 
8 to 12 months 
DECISION-SUPPORT INTERVENTIONS   
Evaluation  
 
 
Decision 
Discomfort 
Decisional 
Needs 
Education/ 
Communication 
 
Benefits /risks 
(scientific evidence) 
 
 
 
 
1 month 
Clarification/ 
Deliberation 
 
Exercises  of 
Value-
Clarification/deli
beration on the 
decision   
 
2 months 
Decision 
 
 
Nephrologist 
Consultation  
 
 
 
 
3 months 
Implementation 
 
 
Obstacles 
Screening  
 Feeling of 
self-efficiency 
 
 
4 to 7 months 
Surgery Access  
 
 
Fistula or  
Peritoneal 
catheter  
 
 
 
8 to 12 months 
 
Evaluation of the support intervention  
The aim of the evaluation phase is twofold. First, it aims to understand the experiences 
of CKD patients, their significant other, and the predialysis nurse with this intervention. 
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Second, it aims at targeting the elements of the intervention that influence decision support. 
During this phase, we will evaluate more specifically the components of the decision support 
intervention and their influences on the decision point, the choice of dialysis modality, and 
the quality of the decision both for the patient and his or her significant other. We will also 
study the experience of decision coaching in terms of self-discovery and personal 
development for the nurse. Finally, we will evaluate the decision support interventions that 
nurses can use to facilitate the evaluation, the clarification and deliberation, and the 
implementation of the decision. The evaluation of the decision support intervention will be 
carried out using a qualitative design with a constructivist evaluation approach by Guba and 
Lincoln (1989). These authors have suggested an evaluation process that facilitates 
meaningful collaboration with participants. It is characterized by the study of cases 
constituted of groups of people reporting their experience with the phenomenon.  
 
Case selection 
In this study, a case will include a patient and significant other who will both have 
benefited from the intervention, as well as the nurse who will have conducted the support 
intervention. Eight cases will be recruited by intentional sampling, taking into account 
characteristics that influence the choice of a dialysis technique, namely: the age, the sex, and 
the social network. 
 
Data collection 
The method of data collection will use three strategies: semi-structured interviews, 
questionnaires, and sociodemographic data and field notes. An in-depth interview using 
open-ended questions to uncover information will be used to allow participants to express 
opinions and ideas in a profound manner and to provide flexibility (Lincoln & Guba, 1985). 
An interview guide semi-structured qualitative format will be used and will capture the 
evolution of the intervention of the decision support. Since this type of study must be 
conducted in the natural context, this meaning where the decision is made regarding the 
choice of an RRT, the in-depth interviews for the patients and their significant others will be 
conducted at their place of residence. The nurse will be interviewed at the predialysis clinic.  
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Process evaluation  
This evaluation approach is a local and teaching/learning process whereby the 
stakeholders (key informants) and researcher collaboratively create a consensual 
construction of a phenomenon (in this case the decision support intervention). It is a 
continuous and recursive process that subsumes data collection and data interpretation into 
one inseparable and simultaneous whole. The researcher undertakes a discourse 
interpretation process in order to find the meaning of the experience and then to construct a 
narrative that has to be confirmed by participants. The exchanges between the researcher and 
the participant are aimed at reaching a consensus.  
Data collection will be carried out by a wave of interviews and follows the steps below. 
For the patient and his significant other, this represents a qualitative interview at home 
followed by a telephone interview with validation of their narrative provided before by the 
researcher. In parallel, the nurse will have a qualitative interview at the prediaylsis clinic 
followed by a telephone interview with validation of his or her narrative provided before by 
the researcher. When each case participant has validated the narrative, the researcher gathers 
them to construct a summary. This summary is then submitted to the participants for 
validation. This grouping together enables identification of the similarities and the 
discrepancies and arrives at the design of a model that would be the most significant and 
applicable for each of the persons involved (Michaud, 2000; Sylvain, 2000). This process 
recalls the hermeneutic dialectic circle. This summary is then reinvested in the next case and 
is presented at the end of the first qualitative intervention with the patient and the significant 
other. 
In order to reach a prospective understanding of the decision support intervention, 
qualitative interviews will be held at different time points. For the patients and their 
significant others, those moments are the following: after the initial meeting, after the 
meeting for clarification and deliberation with the nurse, and after consultation with the 
nephrologist. For the nurse, the interviews will be conducted after the initial meeting with 
the patient and his significant other, and after the clarification and deliberation meeting. 
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Data analysis  
The qualitative interviews will be typed and analyzed according to a hermeneutic and 
dialectic process using a constant comparative method (Skrtic, Guba, & Knowlton, 1985). 
The researcher approaches the data with empathy and is open to the ideas expressed in the 
text. This is an interactive approach to texts with the researchers, as individuals and as a 
group engaging in a dialogue with the text, comparing and contrasting through a dialectical 
interchange. The aim is to discern a consensus construction that is more sophisticated and 
informed than earlier constructions (Sylvain, 2000; Smythe, Ironside, Sims, Swenson, & 
Spence, 2008). According to Skrtic, Guba and Knowlton (1985), the constant comparative 
method consists of identifying, coding, and categorizing the primary patterns in the data. 
Categorizing involves organizing coded data units into categories identified through similar 
characteristics (Lincoln & Guba, 1985). The important task of categorizing is to closely 
examine and compare for similarities and differences of those codes and bring them together 
into temporary categories to facilitate their handling. Categories must be meaningful both 
internally, in relation to the data understood in context, and externally, in relation to the data 
understood through comparison. A refinement of the category remains an ongoing process 
throughout the data analysis. 
The trustworthiness criterion of Guba and Lincoln (1989) will be adopted to ensure the 
study’s scientific quality. Credibility will be ensured by the participants, which will validate 
the summary of the experience of decision support and the counterchecking of the final result 
by the members of the steering committee of the development of the PtDA. Moreover, there 
will be a close supervision of more experienced researchers throughout the process, including 
the two supervisors of the thesis with one being an expert researcher in developing and 
evaluating PtDA. Transferability will be ensured by a detailed description of the context of 
the study and by having the interviews conducted in the participants’ natural setting. Finally, 
reliability is ensured by the coding of qualitative data with two researchers, a detailed 
description of the research process, a prolonged experience of the researcher with the patients 
in this study, and the extent of time spent in the field. We will ensure that the integrity of the 
results is rooted in the data themselves and in the validation process, always in action. The 
keeping of field notes by the researcher will also contribute to the reliability of data. 
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Strength and limitations 
One strength of this study is the adoption of the constructivist evaluation approach by 
Guba and Lincoln (1989), which is focused on knowledge transfer. Using a participative 
approach, the proximity between researcher and clinician strengthens this research, as it 
values the feedback of each participant who is considered a co-researcher. Moreover, it will 
be the first study to provide insights on the decision process at the time of decision about 
RRT. We expect also to learn more about the utility of the Ottawa Decision Support 
Framework and the decision coaching model, which will contribute to the development of 
the nurses’ role in the area of decision support. 
This study has some limitations. The results will be difficult to generalize, as they will 
be linked to the perspective of patients and professionals from the predialysis clinic and to 
the particular environment where the study will take place. In addition, the results will 
capture the phenomenon of intervention to support decision-making only during the first 
three months. Some difficulties in recruiting sufficient patient participants and their 
significant others may occur given the context in which they will be recruited (high decisional 
conflict). This could mitigate the study.  
 
Ethical consideration 
This project will be submitted to the ethics committee of the research centre that will 
host the study. 
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Conclusion 
Patients with severe CKD and their families face complex decisions concerning the 
initiation of RRT that require comprehensive information and support to allow them to make 
an informed decision about RRT. More recently, there is North American acceptance that a 
SDM approach should be adopted in the case of choosing RRT (Renal Physicians 
Association, 2010). In addition, the Registered Nurses’ Association of Ontario (RNAO) has 
published in 2009 a specific guideline on decision support for adults living with chronic 
kidney disease by recommending the use of decision support interventions to help patients 
make decisions about managing their CKD, which include choosing RRT. This study is 
timely and should contribute to improving the quality of the decision regarding the choice of 
RRT and promote self-management for the patient. Also, it should help nurses to improve 
their teaching skills and incorporate into their practice a decision support intervention. 
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4.1  Déroulement réel du protocole de recherche  
Ce projet de recherche (no AA-HCLM-10-012) a reçu l’approbation du comité 
d’éthique à la recherche (CÉR) de l’Hôpital Charles LeMoyne (voir Annexe N). Avant de 
prendre part à l’étude, tous les participants ont lu et signé le formulaire de consentement 
préalablement approuvé par ce même comité d’éthique, et ce pour les phases 1 et 3 (voir 
Annexe O).  
D’une façon assez fidèle, l’étude s’est déroulée telle que décrite dans l’article. Nous 
avons suivi la méthode du MSDO sauf que l’évaluation par une étude expérimentale n’a pas 
été réalisée. En lieu et place, nous avons proposé une étape intermédiaire qui est celle de 
l’évaluation qualitative inspirée par la méthode d’évaluation constructiviste de Guba et 
Lincoln (1989). Ainsi, les trois phases de l’étude ont été encadrées par la démarche 
méthodologique proposée par Guba et Lincoln (1989) simplifiée par Sylvain (2000), soit les 
étapes de la mise en place de la recherche, de l’exploration dirigée et de la construction 
collective. Cette étude s’est échelonnée sur une période de trois ans et 8 mois : la phase de la 
conception allant d’octobre 2010 à septembre 2011 ; celle de l’implantation d’octobre 2011 
à décembre 2011 et celle de l’évaluation de décembre 2011 à mai 2014. Trois changements 
ont été apportés au protocole. Le premier concerne la participation de l’infirmière conseillère 
en soins spécialisés. Elle devait animer avec la doctorante la formation en coaching 
décisionnel destinée aux infirmières dans le but d’assurer le transfert des connaissances. Or, 
des contraintes d’ordre organisationnel au moment de l’étude ne lui ont pas permis d’être 
présente. Le second changement au protocole est d’avoir ajouté la conception de guides de 
coaching décisionnel dans le cadre de la formation de perfectionnement auprès des 
infirmières qui ont appliqué l’intervention de soutien à la décision.  
Par ailleurs, la définition d’un cas s’est raffinée en cours de l’étude. Un cas était 
constitué d’une infirmière qui a appliqué l’intervention de soutien à la décision et des patients 
et leur famille qui en ont bénéficié. Des critères ont guidé la sélection des participants. Les 
infirmières et les patients-familles devaient, idéalement, présenter le plus de différences 
possible. Ainsi pour l’infirmière, elle devait avoir travaillé à la clinique de prédialyse depuis 
3 mois et avoir des expériences variées quant à la préparation au choix d’un type de dialyse 
soit experte ou novice. Pour sa part, le patient devait être atteint d’une MRCA, être admissible 
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à tous les types de dialyse, avoir un état stable et être disposé à prendre une décision quant 
au choix d’un type de dialyse. Était exclu, s’il avait un trouble cognitif et refusait d’être traité 
par dialyse. D’autres critères ont également été considérés puisqu’ils influencent la décision : 
le sexe (homme ou femme), l’âge (moins de 65 ans ou 65 ans et plus) et le réseau de soutien 
(vit seul ou avec un proche (famille/ami). Ceux-ci ont été rapportés dans les écrits 
scientifiques (Harwood & Clark, 2014; Orsino, Cameron, Seidl, Mendelssohn, & Stewart, 
2003). En considérant la combinaison de ces caractéristiques, le nombre de patients possibles 
à recruter était de 8. Généralement, les études de cas multiples regroupent l’étude de deux à 
quatre cas pour assurer une compréhension approfondie sans toutefois diluer l’analyse et une 
variété de perspectives (Guba et Lincoln, 1989; Stake, 2005). En se basant sur ces principes, 
le comité de thèse avait convenu que le fait de recruter 2 infirmières et 8 patients avec des 
caractéristiques différentes permettrait d’avoir accès à une base de comparaison d’expérience 
de l’intervention de soutien à la décision suffisante pour faire un examen suffisamment 
approfondi du phénomène.  
Les tableaux qui suivent décrivent le déroulement réel de l’étude conformément à la 
démarche méthodologique de Sylvain (2000). Le Tableau 8 correspond à l’étape de la mise 
en place de la recherche et traite des deux premières phases de l’étude soit la conception et 
l’implantation de l’intervention de soutien à la décision. Pour sa part, le Tableau 9 comprend 
les étapes de la démarche de l’exploration dirigée et la construction collective. Il aborde la 
troisième phase de l’étude soit l’évaluation de l’intervention de soutien à la décision. Qui 
plus est, dans ces tableaux se trouve le détail du déroulement de chacune des étapes comprises 
dans les trois phases de l’étude en précisant le cadre théorique qui a guidé chacune des étapes. 
Ces détails ne se retrouvent pas dans l’article. 
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Tableau 8 
Étape de la démarche méthodologique : Mise en place de la recherche  
Phase 1. Conception d’intervention de soutien à la décision : OAD d’Ottawa 
Étapes du 
déroulement 
de la phase 1 
Cadre de 
référence 
Objectifs  Méthode Résultats 
Établir un 
contrat avec le 
milieu 
Évaluation 
constructiviste  
Obtenir l’approbation du milieu et 
déterminer les parties prenantes 
Rencontre avec les 
parties prenantes 
Une entente verbale à prendre part au projet 
de recherche de la doctorante s’est faite avec 
l’infirmière-chef, le chef de service en 
néphrologie et de l’infirmière clinicienne 
responsable de la clinique de prédialyse 
(cochercheures) 
1. Réunir un 
comité-conseil 
MSDO8/ 
 
Guider la conception de l’OAD pour 
orienter l’enquête des besoins 
décisionnels et le contenu et le 
format de l’OAD 
Consensus d’experts 
(Rencontres en face à 
face)  
n = 8 incluait néphrologue, assistante-
infirmière-chef, infirmière clinicienne 
responsable de la clinique de prédialyse, 
infirmières cliniciennes de la DP, l’HD et 
l’HDD, patient expert en HD et en DP et 
travailleur social. 4 rencontres ont eu lieu au 
cours de l’année 2011. 
2. Évaluer les 
besoins 
décisionnels 
des 
utilisateurs  
MSDO Décrire les besoins décisionnels des 
patients atteints d’une MRCA devant 
faire le choix d’un type de dialyse 
selon la perspective des patients et 
des professionnels 
Enquête qualitative 
avec entrevues 
individuelles et de 
groupe 
Présentés dans le 2e article inséré dans cette 
thèse. (N.B. Les questionnaires d’entrevue et 
le guide d’entretien pour groupe de 
discussion sur les besoins décisionnels 
approuvés par le comité d’éthique sont 
disponibles à l’Annexe P)  
  
                                                          
8 O’Connor, S., Stacey, D., Saarimaki, A., Pardo Pardo, J., Rader, T., Welch, V., & Tugwell, P. (2015). Ottawa Patient Decision Aid Development eTraining 
(ODAT) an online, self-guided tutorial that takes people through the Ottawa patient decision aid development process. Repéré au 
https://decisionaid.ohri.ca/resources.html . Cette référence est une mise à jour par rapport à celle qui se trouve dans l’article. 
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Tableau 8 
Étape de la démarche méthodologique : Mise en place de la recherche (suite) 
Phase 1. Conception d’intervention de soutien à la décision : OAD d’Ottawa 
Étapes du 
déroulement 
phase 1 
Cadre de 
référence 
Objectifs  Méthode Résultats 
 
3. Faire la 
synthèse des 
connaissances  
MSDO Décrire les besoins décisionnels des 
patients atteints d’une MRCA devant 
faire le choix d’un type de dialyse  
Recension des écrits 
axée sur les besoins 
décisionnels du 
MSDO 
Présentés au chapitre 3 à la partie sur les 
besoins décisionnels des personnes atteintes 
d’une MRCA devant faire le choix d’un type 
de dialyse  
 MSDO Rassembler les preuves sur l’efficacité 
des traitements (attributs cliniques)  
Recension des écrits 
axée sur les revues 
systématiques et GPC 
Présentés au chapitre 3 à la partie sur les 
attributs cliniques des options de dialyse 
(efficacité) 
 MSDO Décrire les attributs personnels qui 
influencent le choix d’un type dialyse 
selon la perspective du patient/famille  
Recension des écrits 
axée sur les raisons de 
préférer ou non un 
type de dialyse  
Présentés au chapitre 3 à la partie sur les 
attributs non cliniques des options de dialyse  
4. Procéder à 
l’élaboration 
d’un 1er jet de 
l’OAD (Alpha 
testing I)  
MSDO Élaborer un 1er jet à partir du gabarit 
standard de l’OAD du MSDO avec la 
Pre O’Connor experte en matière de 
conception et d’évaluation d’OAO. 
Remise du 1er jet aux membres du 
comité-conseil pour révision 
Selon un processus 
itératif de révision-
correction entre les 
membres du comité-
conseil, la doctorante 
et la Pre O’Connor 
Un 1er jet a été obtenu après une journée de 
travail avec la Pre O’Connor. (La méthode 
pour remplir les composantes du gabarit 
standard de l’OAD d’Ottawa à partir des 
résultats de l’enquête et des recensions des 
écrits est décrite à l’Annexe Q.) 
 
n = 8 personnes du comité-conseil ont révisé 
l’OAD. Le processus s’est échelonné sur une 
période de 3 mois et 8 versions ont été 
produites.  
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Tableau 8 
Étape de la démarche méthodologique : Mise en place de la recherche (suite) 
Phase 1. Conception d’intervention de soutien à la décision : OAD d’Ottawa 
Étapes du 
déroulement 
phase 1 
Cadre de 
référence 
Objectifs  Méthode Résultats 
 
5.Évaluer le 
niveau de 
lisibilité 
MSDO Évaluer le niveau de lisibilité Test de lisibilité : 
http://www.scolarius.c
om/submissions/21612 
 
Le texte correspond à un niveau de scolarité 
du primaire (score entre 50 et 89). Un score 
>190 correspond à un niveau de scolarité 
universitaire  
6. Évaluer 
l’acceptabilité 
de l’OAD 
avec des 
experts 
externes 
(Alpha testing 
II)  
MSDO Faire évaluer l’acceptabilité de l’OAD 
par des experts autre que les membres 
du comité-conseil pour assurer la 
validité de contenu et l’acceptabilité et 
la transférabilité 
Enquête par 
questionnaire 
Échantillon de 
convenance. Le 
questionnaire a été 
envoyé par courriel et 
il était retourné par 
courriel à la doctorante  
n = 4 experts ont participé. Le détail des 
résultats de l’étude d’acceptabilité se trouve 
à l’Annexe R. (NB. Cette annexe intègre en 
première partie le questionnaire de 
l’acceptabilité de l’OAD approuvé par le 
comité d’éthique).  
7. Dispenser 
la formation 
en coaching 
décisionnel 
destinée aux 
infirmières  
MSDO Développer les habiletés des infirmières 
en coaching décisionnel  
Identifier des moments critiques 
d’appliquer du coaching décisionnel 
dans le continuum des soins en 
prédialyse à partir des besoins 
décisionnels issus de l’enquête 
qualitative 
Trousse éducative et 
interactive de Murray, 
(2009) basée sur le 
PDP-modèle de 
coaching de Stacey 
Murray et al. (2008) 
adaptée au contexte du 
choix d’un type de 
dialyse  
n = 5/5 inf. (assistante infirmière-chef, 
infirmière clinicienne de la prédialyse, de la 
DP, de l’HD et de l’HDD) 
9 heures : 3 heures en travail individuel et 6 
heures en atelier.  
4 moments critiques d’appliquer du 
coaching décisionnel ont fait consensus. Le 
détail du contenu de la formation est 
disponible à l’Annexe S.   
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Tableau 8 
Étape de la démarche méthodologique : Mise en place de la recherche (suite) 
Phase 1. Conception d’intervention de soutien à la décision : OAD d’Ottawa 
Étapes du 
déroulement 
phase 1 
Cadre de 
référence 
Objectifs  Méthode Résultats 
 
8. Dispenser 
la formation 
de 
perfectionne
ment 
destinée aux 
infirmières   
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
9. Dispenser 
la formation 
et aux 
patients 
dialysés 
experts 
 
 
PDP-coach à la 
décision (Stacey 
et al., (2008), 
Approche 
familiale 
systémique de 
Duhamel (2015), 
Modèle 
d’autorégulation 
de Leventhal et 
al. (1984) 
Renforcer les habiletés des 
infirmières pour :  
- faire progresser dans la mise en 
œuvre de la décision 
- accompagner le cheminement 
vers l’acceptation d’être 
dialysés en utilisant l’approche 
familiale systémique 
- évaluer les sentiments à l’égard 
du choix d’un type de dialyse  
- évaluer la surcharge 
émotionnelle 
- évaluer la perception de la 
maladie 
-   
 
 
 
Améliorer les habiletés des patients 
dialysés experts pour aider les 
participants aux séances 
d’information en groupe à clarifier 
leurs valeurs lors de l’activité 
« Témoignages de patients experts  
Formation sur mesure portant 
sur :  
- interventions facilitant la  
progression dans le processus 
décisionnel selon le PDP-
coach à la décision (pour plus 
de détail voir section 4.2.1)  
- approche familiale 
systémique (génogramme, 
écocarte et interventions),  
- échelle visuelle analogue sur 
les émotions allant de 0 « pas 
du tout de détresse » à 10 
« énormément de détresse » 
- bref questionnaire de la 
perception de la maladie  
- Évaluation brève de la 
dépression 
Courte formation sur mesure 
portant sur les besoins 
décisionnels des patients et 
familles quant au soutien offert 
par les patients dialysés experts. 
Pour cette courte formation, 1 
feuille guide décrivant les sujets à  
n=2 inf. qui ont appliqué le 
programme (infirmière de la 
prédialyse et de la DP) 
10 heures réparties en 3 jours non 
consécutifs sous la forme de 
rencontres individuelles entre les 
infirmières cochercheuses et la 
doctorante 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
n=2 patients dialysés experts (1 
HD et 1 DP). Ils étaient 
rencontrés environ 15 à 20 
minutes avant l’activité « 
Témoignages de patients experts 
dialysés ». L’infirmière de la 
prédialyse et la doctorante 
revoyait chaque point de la  
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Tableau 8 
Étape de la démarche méthodologique : Mise en place de la recherche (suite) 
 
 10. 
Concevoir 
des outils 
pour soutenir 
la phase 2 de 
l’étude 
  « Témoignages de patients experts 
dialysés » qui se trouve à la session 
de coaching 3 
 
 
 
 
 
Élaborer un plan d’intervention en 
coaching décisionnel fonction des 
moments critiques 
 
 
 
traiter pour optimiser leur soutien 
a été concu selon un processus 
itératif de révision et de correction 
entre l’infirmière de la clinique de 
prédialyse et la doctorante (voir le 
guide à l’Annexe S)  
 
 
Processus itératif de révision et de 
correction entre l’infirmière de la 
clinique de prédialyse et la 
doctorante 
 
 
 
Feuille guide avec ceux-ci. Cette 
courte formation s’est donnée à la 
phase 2 de l’implantation de 
l’intervention de soutien à la 
décision pour leur éviter des 
déplacements supplémentaires 
puisque ce sont des pairs aidants 
bénévoles. 
Guides et plans des sessions de 
coaching décisionnel (1 pour 
chaque moment). Les versions 
finales sont disponibles à 
l’Annexe V. 
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Tableau 8 
Étape de la démarche méthodologique : Mise en place de la recherche (suite) 
Phase 2. Implantation de l’intervention de soutien à la décision dans le continuum des soins en prédialyse 
Étapes du 
déroulement 
phase 2 
Cadre de 
référence 
Objectifs  Méthode Résultats 
11. Implanter 
l’intervention 
de soutien à la 
décision dans le 
continuum des 
soins  
Modèle de 
coaching de 
Rush et al. 
(2013). 
 
Parfaire les habiletés des 
infirmières à appliquer 
les interventions de 
soutien à la décision 
dans la pratique  
 
 
 
 
 
 
 
Selon le processus en 5 étapes (voir Annexe 
E). La doctorante faisait une démonstration des 
interventions de coaching décisionnel 
relativement à la 4e session auprès d’un patient 
atteint d’une MRCA et sa famille de la 
clinique de prédialyse où s’est déroulée 
l’étude. Aprèsla démonstration, l’infirmière 
fixait ses objectifs de développement (étapes 1 
et 2). Puis l’infirmière rencontrait seule un 
patient/famille et enregistrait de façon 
numérique le contenu de son intervention après 
avoir obtenu l’autorisation du patient/famille 
pendant que la doctorante attendait dans un 
bureau adjacent. Une fois que l'infirmière avait 
terminé sa rencontre, elle rejoignait la 
doctorante pour que celle-ci procède aux 3 
dernières étapes du processus de coaching. 
Ensemble, elles écoutaient l’enregistrement 
numérique en l’évaluant à l’aide de l’outil 
d’analyse d’une intervention de soutien à la 
décision, outil utilisé lors de la formation des 
infirmières. Puis, une période de réflexion 
suivait pour se conclure avec une évaluation de 
la rencontre  
Infirmière clinicienne responsable de la 
clinique de prédialyse se disait 
confiante d’appliquer l’intervention de 
soutien à la décision après qu’elle eut 
été coachée par la doctorante auprès de 
3 patients/famille. 
 
Cet exercice a donné lieu à des 
ajustements dans l’OAD et les guides 
de coaching décisionnel. 
 
Infirmière de la clinique de DP se disait 
confiante d’appliquer l’intervention de 
soutien à la décision après qu’elle eut 
été coachée par la doctorante auprès de 
1 patient/famille. Il faut savoir que 
l’infirmière s’est jointe à la phase 3 de 
l’étude quelques mois après qu’elle ait 
été commencée.   
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Tableau 9 
Étape de la démarche méthodologique : exploration dirigée et construction collective 
 Phase 3. Évaluation de l’intervention de soutien à la décision 
Étapes du 
déroulement  
phase 3 
Cadre de 
référence 
Objectifs  Méthode Résultats 
12. Évaluer 
l’intervention de 
soutien à la 
décision (OAD et 
coaching 
décisionnel dans la 
pratique « vie 
réelle »  
(test bêta) 
Évaluation 
constructivi
ste selon 
Guba & 
Lincoln 
(1989)  
Décrire l’expérience à partir d’un 
processus de co-construction  
avec les personnes concernées 
Étude qualitative basée sur 
la méthode d’évaluation 
constructiviste inspirée de 
Guba et Lincoln (1989)  
Présentés dans le 2e article inséré dans 
cette thèse au chapitre 5, sur les 
résultats. (N.B.) Les guides 
d’entretien qualitatif version 
patients/familles et infirmières sont 
disponibles à l’Annexe T. Dans 
l’article, quelques exemples de verbatim 
venant appuyer les résultats s’y 
trouvent. L’Annexe U présente les 
résultats avec l’ensemble des verbatim.  
13. Finalisation de 
l’OAD et des 
guides de coaching  
 Procéder aux ajustements de l’OAD 
et des guides de coaching 
décisionnel tout au long du 
processus d’évaluation   
Consensus sur l’OAD et les 
guides de coaching  
Production d’outils finaux : guides et 
plan de sessions de coaching 
décisionnel (voir Annexe V) et OAD 
(voir Annexe W). 
1. Hôpital de Genève. L’entretien motivationnel et l'éducation thérapeutique du patient. Repéré à 
https://www.youtube.com/watch?v=V1kuA8LTf5o  
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4.2 Complément d’information sur certains éléments de la méthodologie  
Cette section comprend des informations supplémentaires sur le contenu de la 
formation sur mesure destinée aux infirmières qui ont appliqué l’intervention de soutien à la 
décision et sur certains aspects de la méthode d’évaluation constructiviste inspirée de Guba 
et Lincold (1989) qui n’ont pu être suffisamment développées dans l’article.  
4.2.1 Contenu de la formation sur mesure destinée aux infirmières qui ont appliqué 
l’intervention de soutien à la décision  
En ce qui a trait à la formation sur les interventions facilitant la progression dans le 
processus décisionnel selon le PDP-coach à la décision, l’infirmière était invitée à prendre 
connaissance de deux articles pour ensuite les discuter avec la doctorante. Le premier article 
portant sur le modèle de PDP-coaching de Stacey et al. (2008) avec la description complète 
des interventions en coaching décisionnel. Le second d’O’Connor, Légaré, et Stacey (2003) 
traitait des approches de soutien à la décision lorsqu’une option apparait clairement 
supérieure aux autres (soutien plus directif) ou lorsqu’une option n’est pas meilleure qu’une 
autre étant donné la présence d’incertitude scientifique (soutien est non directif). Cet article 
est de nature pratico-pratique. Également, il y a eu le visionnement d’un vidéo sur l’EM 
disponible au lien Internet suivant https://www.youtube.com/watch?v=V1kuA8LTf5o. 
L’apprentissage de notion sur l’entretien motivationnel s’est justifié par le fait que certaines 
de ces stratégies sont applicables dans le contexte du soutien à la décision pour aider les 
patients qui se sentent ambivalents ou réticents à faire un choix. Ce même vidéo est utilisé 
dans le cadre du cours MSI 623 Intervention en changement de comportements à la maitrise 
en sciences infirmières de l’université de Sherbrooke et a été recommandé par la professeure 
responsable du cours. 
4.2.2 Méthode d’évaluation constructiviste de Guba et Lincoln (1989)  
Cette section se divise en cinq sous-sections. La première campe la position 
philosophique adoptée dans cette étude compte tenu de la méthode retenue. La seconde traite 
de la justification du choix de la méthode de l’évaluation constructiviste de Guba et Lincoln 
(1989). La troisième précise la définition d’un cas et le nombre de cas sélectionné pour cette 
étude. La quatrième apporte des éclaircissements sur le déroulement de l’étude. 
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4.2.2.1 La position philosophique adoptée de l’étude 
La méthode d’évaluation constructiviste inspirée de Guba et Lincoln et (1989) compte 
parmi les devis qualitatifs et participatifs issus du paradigme constructiviste. Pour Guba et 
Lincoln (1989), la notion d’évaluation doit être prise au sens le plus étendu du terme; c’est-
à-dire qu’elle correspond à l’évaluation de la pratique actuelle pour la perfectionner et 
l’améliorer grâce à un consensus établi par la réunion des différents points de vue (Lincoln 
& Guba, 1985). Le paradigme constructiviste met en exergue le concept d’intersubjectivité 
entre les acteurs dans la compréhension du monde (Do, 2003). En effet, la connaissance 
produite est le résultat d’interprétations partagées entre individus situés dans des contextes 
sociaux, culturels et physiques donnés qui orientent et influencent son élaboration. Les 
chercheurs qui se situent dans ce paradigme représentent un instrument de recherche 
indispensable (Guba & Lincoln, 1989). Concrètement, cela signifie que les chercheurs 
interagissent avec les participants (es) et tiennent compte de la perception de tous (et toutes). 
4.2.2.2 Justification du choix de la méthode de l’évaluation constructiviste de Guba et 
Lincoln (1989)  
Trois raisons ont motivé le choix de la méthode d’évaluation constructiviste inspirée 
de Guba et Lincoln (1989). La première étant que la négociation avec toutes les personnes 
concernées par l’évaluation est l’élément clé. Or, pour obtenir une compréhension globale de 
l’intervention de soutien à la décision pour aider les patients atteints d’une MRCA avancée 
à faire le choix d’un type de dialyse, il nous apparaissait important de mettre en commun les 
perspectives de toutes les personnes concernées par la décision au moyen de la négociation. 
Ainsi, la recherche constructiviste, qui tient compte des réalités de chacun, exige la mise en 
commun de ces diverses perspectives pour permettre de créer des interventions ayant 
l’assentiment de tous les partenaires. La deuxième raison pour laquelle nous avons opté pour 
ce devis est qu’il est herméneutique en ce sens qu’il s’appuie sur l’interprétation de 
l’expérience vécue par les participants. Le but de cette méthodologie est de découvrir les 
significations dans les descriptions de l’expérience quotidienne et de révéler les pratiques 
partagées, qui sont fréquemment tenues pour acquises, ainsi que les significations communes 
incrustées dans l’expérience de tous les jours (Koch, 1996). Or, dans cette étude, la 
doctorante voulait découvrir comment se vit l’expérience de l’intervention de soutien parmi 
toutes les personnes concernées par la prise de décision dans le contexte d’une intervention 
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de soutien à la décision appliquée par l’infirmière de la clinique de prédialyse. Enfin, cette 
méthode était compatible avec celle du MSDO étant donné leur nature participative. En effet, 
la participation implique que les personnes concernées par la situation co-construisent 
l’intervention de soutien à la décision. 
 
 
  
CHAPITRE 5 – RÉSULTATS DES PHASES 1 ET 3 
Dans ce chapitre de la thèse, deux articles sont présentés ainsi que des résultats 
complémentaires. Le premier article rapporte les résultats de l’enquête des besoins 
décisionnels auprès des informateurs clés. Il est suivi d’un complément d’information sur 
certains éléments de la méthodologie et de résultats complémentaires, soit des informations 
qui n’ont pas été rapportées dans l’article. Le deuxième article, quant à lui, rapporte les 
résultats de l’étude d’évaluation de l’intervention de soutien à la décision. Le lecteur trouvera 
ensuite un complément d’information qui indique où retrouver, dans les annexes de la thèse, 
les informations qui n’ont pu être rapportées dans l’article ainsi que des informations 
supplémentaires sur certains aspects de la méthodologie, non inclus dans l’article. 
Avant-propos 
 
Titre de l’article: Decisional needs assessment to help predialysis patients to make better 
dialysis choices 
Auteures de l’article : Marie-Chantal Loiselle, Cécile Michaud, Annette M. O’Connor 
Statut de l’article : publié dans Nephrology Nursing Journal 
Loiselle, M-C., Michaud, C., & O’Connor, A. (2016). Decisional needs assessment to help 
patients with advanced chronic kidney disease make better dialysis choices. 
Nephrology Nursing Journal, 43(6), 463-477, 493.  
 
Contribution de l’étudiant à la rédaction :  
L’article consiste en la présentation des résultats de l’enquête qualitative sur les besoins 
décisionnels des patients atteints d’une MRCA et sa famille devant faire le choix d’un type 
de dialyse selon la perspective d’informateurs clés (patients et des professionnels). Il a été 
rédigé par la doctorante. Les coauteures ont soumis des commentaires et suggestions à cette 
dernière qui a apporté des correctifs pour l’obtention d’une version à soumettre au journal 
sélectionné. La doctorante a fait traduire l’article en anglais en ayant recours à un service de 
traducteur professionnel. À ce sujet, la doctorante a obtenu une bourse du programme de 
valorisation des travaux des étudiantes et des étudiants pour la diffusion des résultats de 
l’Université de Sherbrooke. Une dernière révision par la doctorante a été réalisée. Ainsi, 
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l’article décrit de manière exhaustive l’éventail des besoins décisionnels en matière de choix 
d’un type de dialyse. 
Le protocole est présenté selon les exigences de rédaction de la revue. Donc, les 
références sont détaillées dans le style « APA ». Le formulaire « Autorisation d’intégration 
d’un article à un mémoire ou à une thèse » a été rempli et signé par les auteurs. 
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Abstract 
Patients with advanced chronic kidney disease (ACKD) face many choices regarding future 
dialysis modalities. Decision making is difficult for patients. Objective: To describe the 
decision-making needs from the perspectives of ACKD patients, professionals and others 
involved in the decision. Method: Guided by a shared decision making model, a qualitative 
study using key informants’ interviews (17 patients, 2 peer helpers, and 8 health 
professionals) and focus group (n= 5 nurses) was conducted. Results: The results revealed 
evolving decisional needs in five-stage through the decision making journey: 1) Progress 
toward acceptance of dialysis, 2) Receiving information 3) Take some time for personal 
reflection 4) Seek opinion and support of other and 5) Re-evaluate one’s choice. Conclusion: 
As we anticipate the decisional needs, we will be able to develop decision support 
interventions that are stage-matched. 
Key words: advanced chronic kidney disease, dialysis modality choice, need assessment and 
shared decision making.   
Learning outcomes 
Goal:  
To provide an overview of the decisional needs of patients with ACKD when choosing a 
dialysis modality. 
Objectives 
1. Define shared decision making and decision support interventions  
2. Describe the decisional needs and barriers to choosing a dialysis modality  
3. Determine the implications of the results of this study on nephrology practice in 
supporting patients and family to choose a dialysis modality
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Decisional needs assessment to help predialysis patients to make better dialysis choices 
Patients with advanced chronic kidney disease (ACKD) who are nearing or at the end 
stage of this terminal illness are required to make complex decisions about renal replacement 
therapies (RRTs; Registered Nurse Association of Ontario, 2009). To continue to survive, or 
while waiting for a kidney transplant, they are required to choose between hemodialysis and 
peritoneal dialysis (PD) and consider their various forms (Levin et al., 2008). As there is no 
scientific evidence to indicate whether one type is superior, international clinical practice 
guidelines (CPGs) recommend allowing patients to choose according to preference (Levin et 
al., 2008; National Institute for Health and Clinical Excellence [NICE], 2011; National 
Kidney Foundation, 2015). The decision is very difficult, as although they differ in 
application, both types exert a major impact on patients’ personal, family, and social lives 
(Schatell, 2015). To overcome this challenge, CPGs for ACKD state that patients and their 
family caregivers should be adequately prepared to make informed decisions (Levin et al., 
2008; NICE, 2011; National Kidney Foundation, 2015). This preparation should begin early 
(Saggi et al., 2012; Tuso, 2013) to avoid the requirement for urgent initiation of dialysis in 
hospital, which is associated with higher rates of morbidity and mortality in the first months 
of dialysis (Collins, Foley, Gilbertson, & Chen, 2015). With this in mind, ACKD clinics have 
designed structured education programs, which are implemented during the predialysis 
period, to prepare patients to choose a dialysis modality. The results of a systematic review 
suggested that these programs could improve patients’ knowledge, decision-making self-
efficacy, and intention to initiate home-based dialysis. However, the quality of the studies in 
the review was often poor (van den Bosch, Warren, & Rutherford, 2015).  
The process of choosing a dialysis modality often involves decisional conflict 
(Liebman, Bushinsky, Dolan, & Veazie, 2012; Maaroufi et al., 2013). The North American 
Nursing Diagnosis Association defined decisional conflict as intrapersonal uncertainty 
regarding the course of action, when competing alternatives are associated with risk, loss, 
regret, or challenge to personal values (Carroll-Johnson, & Paquette, 1992). However, this 
uncertainty can be reduced by providing support via shared decision making (SDM; 
O’Connor, Stacey, & Boland 2015; Towle & Godolphin, 1999). 
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SDM is a collaborative process via which patients and health professionals exchange 
information and discuss available options to reach a treatment decision (Charles, Gafni, & 
Whelan, 1997; Makoul & Clayman, 2006; Towle & Godolphin, 1999). To structure this 
process, the Ottawa Decision Support Framework (ODSF) has often been used to develop 
decision-support interventions designed to guide patients through health decisions (Coulter 
et al., 2013). In accordance with the theories on which it is based (expectancy-value decision 
making, decisional conflict, social support, and self-efficacy), the ODSF asserts that 
unresolved decisional needs exert an adverse effect on decision outcomes. Decision support 
tailored to patients’ needs could improve outcomes such as informed values-based decisions, 
delay and continuance of chosen options, regret and blame and appropriate use of services 
(O’Connor et al., 2015). Decision support interventions, in the form of counseling, decision 
aids, and/or decision coaching, include the following: clarifying decision and needs, 
providing facts and information regarding probabilities, clarifying personal values, 
enhancing support and resources, and monitoring and facilitating progress (Ottawa Hospital 
Research Institute, 2010).  
The ODSF defined decisional needs “as a gap between what is and what should be” 
(O’Connor et al., 2015, p. 6). Decisional needs are classified into three categories: (a) 
decision perceptions and characteristics; (b) support and resources needed to make a 
decision; and (c) the personal and clinical characteristics of participants in the decision. These 
categories are interrelated, and needs are presented as deficits (see Figure 1 for further 
details).  
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Figure 1. Categories of decisional needs in the ODSF and the interactions between them 
(adapted from the ODSF) 
 
Previous research (see last column table 4) provides clues regarding decisional needs 
of patients with ACKD but they have never been studied specifically. Moreover, 
inconsistencies in patients’ decisional needs have been found in relation with personal 
uncertainty about the treatment decision support by dialysis patients and content and amount 
of information. The studies were retrospective, sometimes months after the decision was 
made. Many were poorly designed which may explain inconsistency of findings. Other 
studies lacked details (ex. omission of providing a definition of peer helpers).  To be able to 
develop effective decision support interventions, a decisional needs assessment was required 
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closer to the time of decision making. This paper summarizes a qualitative descriptive study, 
guided by the ODSF, which explored the decisional needs of patients with ACKD and their 
loved ones as well as others involved in the decision making process.  
Method 
Using the ODSF as a framework, this qualitative study was based on the method 
proposed by Sandelowski (2000), which described the phenomenon of interest holistically in 
a given population.  
Setting and Participant Selection  
The study was conducted between October 2011 and May 2012 at the nephrology 
center of the hospital affiliated with the French Canadian university where the first author 
has worked as a clinical nurse specialist for 12 years. The center provides hemodialysis and 
PD. Hemodialysis can be done at the hospital, in a dialysis center that is not part of a hospital 
or at home. As to PD, continuous ambulatory or automated are the modalities available. The 
center also runs a predialysis clinic that provides, among other services, small group 
education sessions in which nurses and nephrologists are key practitioners, with contributions 
from other hemodialysis and PD nurses, a nutritionist, a pharmacist, a social worker, and peer 
helpers (HD, DP, HDD). Families are invited to attend these sessions.  
Key informants, who are individuals over age of 18 in a key position that allows them 
to understand the needs associated with the decision to be made (Jacobsen, O’Connor, & 
Stacey, 2013), were recruited from the center and assigned to either a patient group or a group 
supporting patients’ decision making. The first group consisted of (a) dialysis patients who 
had just chosen a dialysis modality (representing various forms); (b) patients with dialysis 
access via an arteriovenous fistula or PD catheter, who had yet to begin dialysis; and c) 
dialysis patients who had experienced different dialysis modalities. Two participants were 
required for each dialysis modality. A purposive and sequential sampling technique was used 
to maximize differences, collect a wide range of information, and ensure the highest level of 
informant diversity (Patton, 1990). Patients were excluded from the study if they were not 
cognitively capable of taking part in an interview, did not speak French or had chosen 
conservative management. 
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The second group consisted of people supporting patients’ decision making. 
Principally, the intervention occurred via small group education sessions and included 
nurses, nephrologists, a social worker, peer helpers (identified by the predialysis team as 
having good communication skills) acting as peer supporters (but not formally trained for 
this role) in helping patients required to make treatment-related decisions, and families. We 
also recruited dialysis patients from a patients’ association, via convenience sampling. 
Data Collection 
Two strategies were used to collect data: semi-structured individual interviews 
(Jacobsen et al., 2013) and a focus group (Morgan, 1988). The first author, who had 10 years’ 
experience as an interviewer, conducted all of the data collection using validated interview 
guides based on the ODSF (Jacobsen et al., 2013): one version for patients and one version 
for professionals and peer helpers. The guides elicited decisional needs using open-ended 
questions and structured probes or questions, based on the ODSF (see Table 1). The guides 
were pretested by a dialysis patient and the predialysis nurse coordinator at the clinic. 
Additional sociodemographic and clinical questions were included to demonstrate the 
diversity and contrast in the sample. Data were collected over a 3-month period. 
Table 1 
Standardized Needs Assessment Questionnaire (Patient and Practitioner Version) Adapted 
for Dialysis Method Choice  
Open-ended questions elicit decisional needs in any category by asking questions regarding 
patients’ or practitioners’ perceptions of: 
 difficulties patients experience in deciding on a dialysis modality 
 factors contributing to patients’ difficulties in decision making 
 others who are usually/might be involved in decision making 
 patients’ usual practices in decision making 
 barriers and facilitators to patients’ access to/practitioners’ provision of decision 
support 
 strategies to overcome barriers to access to/provision of decision support 
 
 
 
 
Structured probes or questions elicit specific needs in the following categories:  
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DECISION PERCEPTIONS AND CHARACTERISTICS 
Decisional conflict (behavioral manifestations) 
Inadequate knowledge and unrealistic expectations (options, potential 
benefits/advantages and risks/disadvantages) 
 
SUPPORT AND RESOURCES 
Others’ roles in decision making relative to that of patients 
Patients’ usual decision-making practices related information seeking, value clarification, 
access to support, and handling pressure 
Types of decision support that might be useful to patients (counseling from specific health 
practitioners; discussion groups from specific organizations or groups; and information 
materials including content, format, and source) 
Barriers and facilitators in accessing/providing decision support  
Potential strategies to overcome barriers to accessing/providing decision support 
 
PERSONAL AND CLINICAL CHARACTERISTICS 
Patient’s age category, sex, duration of experience with chronic kidney disease, and 
experience with treatment options 
Practitioner’s age category, sex, practice discipline, specialty, location, and duration of 
practice experience  
 
We conducted individual interviews with patients (dialysis patients and their families, 
peer helpers, and patient association members), nephrologists, and a social worker. All 
interviews were held at the dialysis unit or interviewees’ homes or workplaces. Each 
interview lasted 60–90 min. Interviews with nephrologists and the social worker were 
conducted in the workplace and lasted 45–60 min. The first author then ran a 75-min focus 
group session with nurses and supervisor in the workplace.  
All individual interviews and the focus group session were recorded, transcribed 
verbatim for analysis, and interpreted without regard to source or data-collection strategy. 
Transcript content was analyzed using a deductive process and the ODSF. When participants’ 
responses could not be categorized according to ODSF concepts, data were analyzed 
inductively using similarities and differences rules (Lincoln & Guba, 1985; Skrtic, Guba, & 
Knowlton, 1985). The categories were interconnected and relationships between them 
explored. The co-authors validated the coding process and summarized the data separately. 
Summaries were compared to reach a consensus on the principal themes regarding decisional 
needs. Data management was performed using Microsoft Excel and Word (Office 2007). In 
the analysis stage, the authors extended their exploration using modeling and organized the 
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data to provide the best possible portrait of reality in accordance with analysis methods 
advocated by Lincoln and Guba (1985) and Skrtic et al. (1985).  
Procedure and Ethics 
After receiving approval by both the university and the setting ethics review board, we 
recruited participants via an explanatory letter, delivered in different ways for different 
candidate groups. The letter invited potential participants to express their interest in the study. 
With their agreement, the first author met with them at a place and time of their choice to 
explain the project, answer their questions, and ask them to sign a consent form. All 
participants provided informed consent. The first author then gathered sociodemographic 
data and conducted individual and focus group interviews. 
Results 
The results of the study are presented in three parts: participant characteristics, 
decisional needs, and the evolution of decisional needs through the decision-making journey.  
Participant Characteristics 
Seventeen dialysis patients agreed to be included in the first group of key informants: 
10 men and 7 women aged 20–84 years, most of whom were married. We achieved the 
desired level of diversity (see Table 2). Fifteen people agreed to be included in the second 
group of key informants: one peer helper (HD) and his spouse, and one patient from a patient 
advocacy organization, five nephrologists, and one social worker. The focus group included 
a predialysis clinic nurse, three nurses actively participating in small group education 
sessions, and their head nurse. All of the health professionals had lengthy experience in 
caring for either predialysis or dialysis patients (see Table 3). 
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Table 2 
Participant Characteristics (First Group) 
Participants n Male Female Age Experience* Married 
or living 
with 
someone 
hemodialysi
s  
PD hemodialysis 
+ PD, PD + 
hemodialysis,  
hemodialysis 
+ HHD,  
PD + HHD 
AVF† Abdominal 
Catheter 
Patients  17 10 7 M = 62.3 
years 
(20–84 
years) 
M = 6.03 
years 
(.58–19 
years) 
16 3 4 6 2 2 
*Experience with chronic kidney disease or professional experience 
†AVF = arteriovenous fistula; HHD = home hemodialysis; PD peritoneal dialysis 
Table 3  
Participant Characteristics (Second Group) 
Participants Number Male Female Age Category Experience* 
Experienced 
patients and 
families 
 
3 2 1 70–79 years  4 years 
Doctors 5 2 3 40–49 years M = 12 years 
(3–25 years) 
Other 
professionals 
1  1 20–29 years 1 year 
Nurses 5  5 
40–49 years 
M = 12.6 years 
(7–20 years) Supervisor 1  1 
*Experience with chronic kidney disease or professional experience 
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Decisional Needs 
The results revealed that patients with ACKD who were required to choose a dialysis 
modality were confronted with decisional needs matching those described in the ODSF, in 
addition to a few that are not captured by the ODSF or fully developed. Table 4 lists the 
ODSF’s categories for decisional needs, illustrates each category with participant 
statements,9 and cites studies to support each category; these studies are considered in 
greater depth in the Discussion section. Of the listed needs, participants attached particular 
weight to specific needs (items in italics in Table 4), which are presented in detail below.      
                                                          
9We describe study participants using the following codes in this article: the first letter identifies the 
participant as either a patient (P), a doctor/nephrologist (D), or a nurse (N); the number next to that letter is 
the participant’s ID number; the second letter specifies the participant’s sex; and the parentheses specify the 
types(s) of dialysis experienced by the patient. 
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Table 4  
Decisional Needs in Choosing a Dialysis Method and Previous Research Supporting the Results 
NEEDS IN ODSF: DECISION PERCEPTION AND CHARACTERISTICS 
Sample quotes from participants Need Previous research supporting 
the results 
“Yes it is scary and I'm just thinking about this all the time 
dialysis modality decision.” P1M (SHDU + HHD)  
 
 
“It starts with, ‘I’m I going to take dialysis?’ Until the last minute 
emergency start, I refused.” P3M (hemodialysis + APD) 
Decisional conflict with  
Dialysis modality decision  
 
 
Dialysis decision 
 Liebman et al. (2012); 
Maaroufi et al. (2013); 
Prakash et al. (2015);  
 
Winterbottom et al. (2012) 
“When [the nurse] meets patients [for the first time], patients 
have heard all sorts of things, they have surfed the Internet … so 
they come in with preconceptions or often false 
information…It’s hard, because we start off with a disadvantage. 
We have to rid them of all that, and it’s not easy.” N2F 
Inadequate knowledge  
Inadequate knowledge assimilation 
from previous misconceptions  
Greer et al. 2015; Griva et al. 
(2013)  
 
“In my mind, more people die with hemodialysis compared to 
PD.” P12F (PD catheter) 
Unrealistic expectations  
Hemodialysis is less efficient than PD 
Knowledge in addition to the 
findings of this study: Stinger 
& Baharani (2012) 
“People often ask me if they made the right decision. ‘Have I 
selected the best dialysis for me?’ They ask us which one is the 
best one.” N1F 
Unclear values 
Questions fit between selected option 
and features that matter most to them 
Barnieh et al. (2014)  
“Emergency situations are very different, and that’s often the 
moment when the decision is made, because we have to start on 
hemodialysis and we tell them they will be able to reconsider 
their decision in a month or two.” D3F 
“I started in an emergency situation … and once you start here, 
in an outpatient clinic with nurses to help you and everything is 
Urgent decision timing  
Lack of time, as in an emergency 
dialysis situation, and it consequences 
 
Status-quo decision making 
Sheu et al. (2012)  
 
 
 
Morton et al. (2010) 
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going well, it’s hard to switch [to another form of dialysis].” 
P4M (SHDU) 
“…patients don’t accept…having to decide whether to consider 
dialysis, especially because the preparation phase can start up to 
a year before the beginning [of dialysis treatments]. So they often 
feel like a year prior is very early. It’s like saying it’s accepting 
the end stage of this illness one year in advance. That’s what 
makes it difficult.” D2M 
Delayed decision timing  
Long deadline to prepare for decision 
making in the context of a chronic 
illness 
 
Erlang et al.  (2015); Greer et 
al., (2015)  
 
EMERGENT NEEDS NOT EMPHASIZED ADEQUATELY IN ODSF: DECISION PERCEPTIONS AND CHARACTERISTICS 
 
“The important decision to make, I'll tell you squarely, for me, 
it is the acceptance of the disease [end stage of CKD]. This is 
the first thing in choosing a type of dialysis! It is like anything it 
was to acceptdialysis, because even in pre-dialysis I did not 
accept the disease. It took me time to accept it.” P1M 
(hemodialysis + HHD) 
Complex decision context  
Difficulty accepting the chronic 
condition and need to consider options  
Andrew, (2001); Greer et al. 
(2015); Taylor & Combes 
(2014) 
“At first, I wasn’t interested at all in any information sessions to 
help me make a decision.” P3M (hemodialysis + APD)  
Unreceptive stage of decision 
making, fear of dialysis 
Lack of receptiveness to information or 
refusal because of fear of dialysis 
Hughes, Mendelssohn, Tobe, 
McFarlane, & Mendelssohn 
(2013)  
“Learning that I would need dialysis was so hard on me that I 
even thought about suicide! … I avoided making a decision for 
a long time…” P1M (hemodialysis + HHD)  
Unreceptive stage of decision making 
because of lack of acceptance of the 
need for treatment  
Inability to progress towards 
acceptance of dialysis, amplified by 
powerful emotions 
Andrew (2001); Taylor & 
Combes, (2014) 
“You have to be careful which patients you send to small group 
education sessions, because patients who go there reluctantly 
Unreceptive stage of decision making 
because of anxiety 
Knowledge in addition to the 
findings of these studies: 
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will remain anxious, I believe. They’ll say ‘I’m not looking 
forward to going,’ and that will just amplify their anxiety.” D1F 
Failure to progress when information is 
provided at the wrong time (emotional 
state) 
Morton et al., (2010); Prakash 
et al. (2015) 
“Now you’re really old, so bring on the wheelchair and it won’t 
be long; that’s how I was seeing it.” P2M (SHDU) 
“Dialysis, it’s a big thing; it’s scary.” P1M (hemodialysis + 
HHD) 
Emotional effects of perceived 
treatment option  
Fear- or anxiety-evoking 
representations of dialysis  
 
Greer et al. 2015); Prakash et 
al., (2015)  
“After each [small group education] session, I’d be crying 
during the drive back home.” P6F (SHDU + APD)  
Emotional effects of information 
Information acquisition elicits 
emotions 
Fortnum et al. (2015) 
 
NEEDS IN THE ODSF: SUPPORT AND RESOURCES 
 
“There are two patients [in the waiting room] who really scare 
me about the fistula – things went really wrong for 
them…they talk a lot while they’re waiting, and they clearly 
only talk about the negative aspects of it; they never talk about 
the positive sides, so this is something that can influence you.” 
P6F (APD + SHDU)  
Biased opinions of others 
Unsolicited negative opinions/stories 
from (untrained) dialysis patients in the 
waiting room  
Knowledge in addition to the 
findings of these studies: 
Kazley, Johnson, Simpson, 
Chavin, & Baliga, (2014); 
Winterbottom et al. (2012) 
“Of course we don’t present every type of dialysis objectively, 
because we’re aware that we’re biased from the start, except 
perhaps for younger patients. However, with an older patient, 
in our minds, we may have excluded PD for this or that reason. 
So we’ll suggest, not just suggest, we’ll clearly insist on 
hemodialysis, because we think it’s a better choice.” D2M 
Biased opinions of others 
Ageism and personal bias from 
nephrologists, based on their medical 
judgment 
Harwood & Clark, (2014) 
“Sometimes, family members will exert pressure to exclude 
PD, because they don’t want that in their home.” P7M (APD) 
Social pressure to choose one option 
Undue pressure from family members 
Morton et al. (2010) 
“I started emergency hemodialysis, and then I wanted to learn 
about PD, and that’s when the nephrologists didn’t leave me 
any time to have doubts. The doctor saw me three times and 
Perceived as a form of social pressure 
to choose one option 
Knowledge in addition to the 
findings of these studies: 
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said hemodialysis was bad for the heart, and considering my 
young age, I should opt for PD.” P6F (APD + SHDU) 
Accelerated pace when patients choose 
a home-based dialysis method  
Barnieh et al. (2014); Walker et 
al. (2016) 
 
 
 
“When I decided to stick with hemodialysis, they said, ‘Mr. 
Malcolm, I’m very disappointed; you had almost decided to 
go with PD.’” P8M (SHDU) 
Disappointment if patients turn down a 
home-based dialysis method 
“Something’s missing here!…after the [group education] 
sessions, to motivate us, to help us make a decision.” P8M 
(SHDU) 
Lack of support  
Decision-related cognitive support and 
follow-up from professionals after 
group sessions, from patients’ 
perspectives 
 
Unpublished results  
“Oh, I’ve seen lots of patients who tell me, after the 
predialysis group sessions, it shook them up. Dialysis is scary; 
they don’t want to make a decision, and they don’t have much 
psychological support.” D5M 
Lack of support  
Decision-related emotional support and 
follow-up from professionals after 
group sessions 
- Nephrologists 
- Nurses 
Sondrup Copland, Black, & 
Trask (2011); Taylor & Combes 
(2014)  
“He [experienced dialysis patient, acting as peer helper] was 
explaining how at-home hemodialysis works, and he said it 
was the best thing in the world…He makes it seem so 
wonderful; at some point, you say to yourself, ‘Wait a minute, 
hemodialysis isn’t that great.’” P6F (SHDU + APD) 
“In my own case, I found it discouraging because all they said 
was they were able to get along as old folks. There should 
have been a young patient instead of just 75-year-olds, or 
workers. Because I have a job.” P9M (APD) 
Inadequate support from 
experienced dialysis patients 
 
Unrealistic testimony about life with 
dialysis, or  
testimony that is not adapted to the new 
patient’s situation 
Knowledge in addition to the 
findings of these studies  
 
Hughes et al., (2009) 
 
Hughes et al., (2009), Taylor et 
al., (2016) 
“Yeah, he [brother-in-law] was doing hemodialysis, and he 
was sick, sick, sick, so I was thinking, ‘Am I going to end up 
like him?’ It makes things harder.” P17F (PD catheter) 
Inadequate personal resources 
Previous personal experience with 
dialysis 
Greer et al., (2015); Walker et 
al., (2015) 
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“Some people have never been able to make a decision, and 
some don’t feel capable of doing it at home.” D5M 
Inability to make a decision 
Lack of self-confidence 
“If [patients] don’t have any information, they won’t be able 
to make a decision, because this [dialysis] is big.” P5F 
(continuous ambulatory PD)  
 
“That thing [small group education session] doesn’t go on for 
a month; you retain a bit of it, but you lose it quickly.” P11M 
(arteriovenous fistula) 
Inadequate informational resources 
(amount)  
Lack of information regarding dialysis 
options  
Information overload resulting from 
condensed presentation 
Fadem et al. (2011); Morton et 
al. (2010); Van Biesen, van der 
Veer, Murphey, Loblova, & 
Davies (2014);  
Michaud & Loiselle (2003) 
“In terms of individual meetings, we need more of them, but 
they take time that we don’t have. We don’t have enough 
resources to develop the training formal educational 
program, because that takes time.” N1F 
Inadequate human resources 
Lack of nurses to provide support for 
patients  
Knowledge in addition to 
findings of Fortnum (2012)  
“If they [the patients] don’t have help at home, they rarely opt 
for at-home dialysis.” N5F 
Inadequate external resources 
Lack of home-based care 
Harwood & Clark (2014); 
 
NEEDS IN ODSF: PERSONAL AND CLINICAL CHARACTERISTICS 
 
“Even when I’ve been following [the patient] for 10 years, as 
long as they don’t have symptoms, the disease isn’t real…but 
when you learn that your kidneys won’t be working anymore 
in a short while and that you will need dialysis, that’s when 
the disease becomes real…and it’s a very hard thing to accept, 
and it’s very hard to choose.” N1F 
Special needs because of the insidious 
nature of chronic kidney disease 
Lack of symptoms pushes back the 
realization of chronic kidney disease 
and the need for dialysis 
Prakash et al. (2015)  
 
“…someone who is starting to have mild cognitive 
impairment, but nobody has diagnosed it.” D3F 
Special needs because of cognitive 
health status 
Undiagnosed mild cognitive 
impairment 
Knowledge in addition to 
findings of these studies: Etgen 
Chonchol, Förstl, & Sander 
(2012);  
“Being too toxic” N3F Special needs because of diagnosis 
Uremia 
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“I’ve met people at the meetings [group education sessions] 
who seemed too anxious, nervous, worried, and it struck me 
that they were having a harder time reaching a decision.” P3M 
(SHDU) 
Special needs because of emotional 
health status  
Anxiety and worry  
Loosman, Rottier, Honig, & 
Siegert (2015);  
“Patients over 80 who have accumulated multiple disorders 
and the ones who are also in a nursing home. They’ve gone 
through a lot already. They don’t really know, and you’re not 
sure if they still have some quality of life, and neither do they.” 
N4F 
 
 
Special needs because of age, 
diagnoses, health status (physical, 
emotional, cognitive, and social 
functioning) 
Complex clinical portrait: very old and 
frail and living alone or in a nursing 
home  
Muthalagappan, Johansson, 
Kong, & Brown (2013); Schell 
& Cohen (2014) 
 
 
 
 
Note. Italics indicate the decisional needs to which participants gave particular weight. We described study participants using the 
following codes: the first letter identifies the participant as either a patient (P), a doctor/nephrologist (D), or a nurse (N); the number 
next to that letter is the participant’s ID number; the second letter specifies the participant’s sex; and the parentheses specify the dialysis 
method(s) experienced by the patient. 
APD = automated peritoneal dialysis; HHD = home hemodialysis; PD = peritoneal dialysis; SHDU = satellite hemodialysis unit 
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Concerning needs in the decision perceptions and characteristics category, participants 
emphasized that the difficult decision was often that involving whether they should embark 
on dialysis. They also highlighted the impact of the constraints of decision making in chronic 
care, which result from delayed decision timing. The results revealed emergent needs that 
are not fully developed in the ODSF or included in Figure 1. Participants initially identified 
the unique characteristic of the complex decision as the context in which one needs to 
consider options while experiencing difficulty accepting dialysis. Participants highlighted the 
following as factors that could leave patients unreceptive to progress in decision making 
because of issues involving emotion: lack of readiness or rejection of information because of 
fear of dialysis; inability to progress towards acceptance of dialysis, amplified by powerful 
emotions; and poor timing of information provision, evoking anxiety. Moreover, participants 
maintained that emotions interfered with decision making during information acquisition, 
because of fear or anxiety-inducing representations of dialysis.  
Regarding the needs in the support and resources category, participants emphasized the 
impact of unsolicited negative opinions and stories from dialysis patients whom they 
encountered in the waiting room of the dialysis unit. They also revealed two types of pressure 
from nephrologists: acceleration of the preparatory process when patients chose home-based 
dialysis, and the expression of disappointment when patients refused home-based dialysis. 
Participants also outlined the negative impact of a lack of follow up and emotional support 
from professionals and idealized or unrealistic testimonials from peer helpers (HD, PD) on 
decision making. Several participants lamented the lack of follow up from staff (nurses), poor 
decision support, and nursing shortages. The results also showed that an overload of 
information delivered in condensed form, the presence of inaccurate information, and 
inaccessibility of accurate information proposed a challenge to information assimilation. In 
addition, participants indicated that a nursing shortage interfered with decision making 
because of the reduction in time spent developing educational material or supporting patients 
in decision making.  
With regard to personal and clinical characteristics, participants stated that the 
insidious nature of CKD made it difficult to appreciate the illness and need for dialysis. They 
also revealed a complex set of characteristics similar to those of frail elderly individuals. 
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Moreover, undiagnosed mild cognitive impairment was considered as detrimental to decision 
making as diagnosed impairment was.  
In summary, the results revealed multiple decisional needs interfering with dialysis 
choice. These needs could be present from the beginning of decision making or arise at any 
point throughout the process. We now discuss the journey of decisional needs identified by 
participants. 
Evolving Decisional Needs Through the Decision Making Journey  
The results indicated that decisional needs evolved during the decision making process. 
These needs can be illustrated as a five-stage journey that begins when nephrologists tell 
patients that dialysis is required for survival and ends when patients confirms the dialysis 
modality chosen after having experienced it (see Figure 2). There are three major types of 
activity: emotional (managing emotions evoked by the decision); cognitive (managing 
information regarding ACKD and the features of each option); and social (seeking help from 
other key people and mobilizing internal and external resources). 
 
 
Figure 2. The Evolving Decisional Needs through the Decision Making Journey.  At each 
stage, patients engage in one or more several activities (vertical arrows) before to moving 
on to the subsequent next stage (horizontal arrows).  
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Stage 1. Patients need to progress towards acceptance of dialysis, with help from 
family and a trusted care team. This stage begins when nephrologists announce that 
patients have reached the end stage of the illness. Patients associated the end stage with a life 
of uncertainty; restrictive treatments, such as dialysis; and possible death. Faced with the 
unfamiliar and threatening world of dialysis, patients felt anxious, afraid, distressed, 
overwhelmed, and violated. “I didn’t know what dialysis was; it was scary, frightening. It 
was as if it had taken me, then it constricted me, and then I was finished” [P11M 
(arteriovenous fistula)]. A common first reaction to this threat, as expressed by participants, 
was to reject the offer of dialysis. This was the most delicate stage, because “he [the patient] 
has to think about whether he wants dialysis or not, which comes down to, ‘Do I want to 
live?’ (D3F). This requires engagement in emotional, cognitive, and social activities in 
coping with the situation. Participants in the patient group stated that progressing towards 
acceptance of dialysis was easier when there was a trust-based partnership with the 
predialysis team, with the latter’s “support being very important” [P13M (APD)]. By 
choosing to live with dialysis, patients display the basic minimum level of acceptance 
required to want information about the dialysis modalities available. One participant stated 
that she had to “stop feeling sorry” for herself before she could accept dialysis [P3F 
(hemodialysis + PD)]. Being “prepared” for eventual dialysis treatment and feeling 
“supported” by family helped patients complete this task (P10M). According to participants 
in the professional group, involving family caregivers early in the process was of benefit to 
the predialysis team, as loved ones could provide information that would facilitate decision 
making. They could also help patients to learn about the pros and cons of each option 
throughout the journey. “They [patients] cannot understand everything; they need a family 
caregiver to help them” (D5M). At the end of this stage, patients had become receptive to 
information. 
Stage 2. Patients need to receive information by participating in a formal 
educational program, in addition to doing other things. This stage involves patients and 
family caregivers taking part in a structured predialysis education program. Most participants 
stated that group education sessions fulfilled their information needs and those of family 
caregivers and reduced their apprehension. Information must be presented concretely, 
illustrating effects on daily life and the advantages and disadvantages of each dialysis 
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modality. “All options must be presented” as honestly as possible, “without omitting their 
drawbacks,” so that patients can make a “well-advised” decision [P14M (experienced 
hemodialysis patient)]. However, the requirements for discussion concerning risk differed 
between participants; some required a detailed description, others felt that only the most 
common risks should be described, and some required no such description. Further, they 
stated that the professionals’ role involved talking about risk, and that the timing of 
discussion was crucial. Several participants stated that credible and realistic testimonials 
from peer helpers (HD, PD) helped them to debate their options: “You need the [peer helper] 
patients’ testimonials to help you lean towards one side or the other, or to see positive and 
negative aspects you hadn’t considered because you haven’t lived them” (P14M). 
According to several participants, group sessions maximized discussion and exposed 
patients to numerous approaches to choosing a dialysis modality. At the end of the stage, 
patients were informed, reassured, and able to deliberate.  
Stage 3. Patients need to take some time for personal reflection. At this stage, 
patients need to deliberate iteratively on their own to consider the pros and cons of 
hemodialysis, PD, and HHD and assess their resources. This process elicits powerful 
emotions. Patients could proceed via a process of elimination; for example, they could 
exclude options on the basis of the negative impact on their physical appearance, quality of 
life, or family life, as described by one participant: “In my mind, I was going, ‘Okay, PD: I’ll 
have a belly, so that’s a no. I’ll have to do treatments, and everything has to be squeaky 
clean.’ So I’m telling myself, ‘no’” (P1M, SHDU + HHD). Another stated the following: 
If you opt for PD or the machine at home [HHD], you’re placing the burden 
on her [the spouse]. You have to talk to her about it. Also, will she agree 
to play that role? Because she has to support you absolutely. (P14M, peer 
helper, HD)  
Participants agreed that they attached less importance to the risks associated with each 
dialysis modality relative to that attached to other factors. Some even adopted a fatalistic 
view, as described by P9M (SHDU), who stated, “All of them [dialysis modality] have risks.” 
Others stated that they simply “trust” medicine and “don’t think about that” (P8M, PD 
catheter). 
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Patients were also required to consider their personal resources, which P6F (PD + in-
center hemodialysis) described as follows: “Am I capable of doing PD? Do I have the time 
and motivation to do this, every day?” As resources can change, this leads to an iterative 
process, as described by another participant, “I have been following her [the patient] for four 
to five years. She is at Stage 4. Her husband died last year, and that changed everything…now 
she sees herself as being stuck, and we have to re-evaluate what she wants” (N1F). 
These deliberations generate strong emotions, as patients are required to work on 
themselves to imagine living comfortably with dialysis. For instance, P15M (SHDU) stated 
that he had to “I have to work on my mental condition myself.” Patients are then able to 
communicate their preferred or intented choice to others.  
Stage 4. Patients need to seek the opinions and support of others. At this stage, 
patients require the opinions and support of several people, to validate their intended or 
preferred choices, make those choices known, and increase their confidence in their 
decisions. One participant, N3F, stated, “I think patients very rarely make the decision on 
their own!” Participants valued nephrologists’ opinions because of their medical knowledge. 
Nurses were also appreciated, because they explained things in laypeople’s terms and offered 
emotional support. Family members’ opinions and support were also sought. Peer helpers 
were particularly valued for their experiential knowledge and motivational impact with 
regard to living a functional life with dialysis; as P1M explained (hemodialysis + HHD), “I 
was convinced, completely, royally, by the [peer helper] patient. After that I was like, ‘Let’s 
go; I’m in.’” As N4F explained, in this context, patients will choose “the best of the worst, 
and then choose the treatment modality best suited to [their] situation.” Occasionally, patients 
faced opinions from dialysis patients who disagreed with their own choices:  
There was this lady in the waiting room at the dialysis center. She was in 
hemodialysis. She said, “Why did you go and do that?” I said, “Why do you say that?” 
and she said, “You’re going to have all kinds of problems with PD…” P16F 
(hemodialysis + APD) 
Participants agreed that in some circumstances, patients leave the decision to 
nephrologists or family decision makers. “Some patients are clearly helpless: they can’t 
choose. They’re either extremely anxious, or they never had to make decisions for themselves 
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in their life. I’ve had to make the decision myself for a few of them” (N1F). Regardless of 
others’ influence, this stage culminated in a decision, and the chosen modality of dialysis was 
initiated. 
Stage 5. Patients need to re-evaluate their decisions following dialysis initiation. 
The journey of decisional needs concludes with an evaluation of patients’ satisfaction after 
having experienced the chosen dialysis modality. At some point during the first few months 
of dialysis, patients assessed their satisfaction with their decisions, sometimes with the help 
of health professionals, to confirm their choices. Satisfied and confident patients would be 
consolidated in their choices. According to some participants in the patient group, patients 
were pleased when nephrologists congratulated them on their decision-making process; it 
“means a lot” for patients and their families, given the trust-based relationships between them 
[P2M (SHDU)]. Patients who were dissatisfied and thinking about choosing a different 
dialysis modality would repeat the deliberation stage, either alone or with help, as described 
by one participant: “I switched to hemodialysis, because PD didn’t fit my nomadic student 
lifestyle” [P6F (PD + hemodialysis)]. Following emergency hemodialysis, another 
participant stated, “Then, the doctor asked me: ‘What is the most important thing in your 
life?’ I said, ‘Travelling!’ She said, ‘You need the cycler’ [APD]. So I gathered some 
information and I started training for PD” (P3F, hemodialysis + PD). 
Discussion 
This study identified a more comprehensive set of decisional needs relative to those 
described in the ODSF. Moreover, we uncovered their evolution though a decision-making 
journey that involved a higher number of stages than previously identified. Further, we 
improved previous methods by examining needs close to the point of decision making.  
Overall, although retrospective in manner, our results confirmed that the decisional 
needs identified in previous studies involving patients with ACKD are relevant close to the 
point of decision making and somewhat similar to those identified by cancer patients when 
choosing treatment methods (Mokaya, 2011). 
Concerning decision perception and characteristics, the results showed that patients 
with ACKD experienced increased levels of decisional conflict and emotional distress while 
choosing a dialysis modality. They appeared to experience a high level of uncertainty 
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regarding the dialysis decision, strengthening the results reported by Winterbottom Bekker, 
Conner, & Mooney, (2012). This suggests a need for a separate decision support intervention. 
Treatment choices in the context of a chronic condition offer a longer window of opportunity 
for making, revisiting, and reversing decisions,  and SDM researchers have reported that this 
can delay decision making (Montori, Gafni, & Charles, 2006), which is echoed in our results.  
We identified new decisional needs that could enrich the ODSF. Some were reported 
in previous studies, while others add greater specificity. Our findings indicate that fear of 
dialysis and the absence of symptoms prior to the advanced stage of CKD necessitate 
expansion of the ODSF.  
CKD symptoms are usually insidious and often confused with those of the primary 
disease. In addition, biological changes are so gradual that patients do not experience 
particular problems. This lack of symptoms is associated with the anodyne nature of the 
disease, and many patients defer preparation for choosing a dialysis modality (Erlang, 
Nielsen, Hansen, & Finderup, 2015; Greer et al., 2015). Our results indicate that the absence 
of symptoms prevents patient engagement in decision making in various ways, which is 
consistent with the findings of previous studies (Prakash et al., 2015). However, our results 
contribute to current understanding by highlighting the importance of preparing patients for 
formal education properly; otherwise, they become anxious and unreceptive to information 
and do not engage in decision making. In addition, participants emphasized that patients 
experienced inability to proceed towards acceptance of dialysis, and the resulting emotions 
served as a barrier to decision making, which is widely acknowledged in the literature 
concerning choice of a dialysis modality (Andrew, 2001; Greer et al., 2015; Taylor & 
Combes, 2014). Emotions increase because of the reality of having to undergo dialysis to 
survive, and the negative representations that this evokes. Moreover, information acquisition 
can amplify emotion, as Leventhal, Nerenz, and Steele (1984) reported that representations 
were in constant flux as individuals were exposed to new experiences and information. In 
light of these findings, it is clear that choosing a dialysis modality constitutes a complex 
decision, because patients have no choice but to consider their options while they are 
experiencing difficulty accepting dialysis. Therefore, as posited by some scientists in the 
SDM field (Légaré & Thompson-Leduc, 2014), the emotional dimension of decision making 
should be integrated into SDM models. Further, decision-support interventions for patients 
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with ACKD should include specific strategies to mitigate emotion. In addition, interventions 
designed to increase awareness of the disease, which would increase receptivity to 
information and facilitate progress in choosing a dialysis modality, are required. 
Regarding the support and resources category, our results extend the findings of 
previous studies examining social pressure in choosing a dialysis modality (Barnieh et al., 
2014; Walker et al. 2016), by revealing the mechanisms via which professionals apply certain 
types of pressure in the decision-making process. Several participants identified the 
consequences of an abundance of information (formal education sessions) as cognitive and 
emotional overload, which is consistent with Michaud and Loiselle’s (2003) findings and 
was acknowledged in CPGs (Registered Nurse Association of Ontario, 2009). According to 
an international panel of experts, patients with ACKD should receive cognitive follow up 
beyond the point at which they choose a treatment modality, to meet standard quality 
requirements for predialysis programs (Isnard Bagnis et al., 2014). The participants in the 
current study, particularly those in the patient group, reported a lack of follow up after 
educational sessions designed to motivate patients to reach and implement a final decision. 
To our knowledge, this finding, which illustrates patients’ perspectives, has not been reported 
previously and highlights the context of decision making in chronic care.  
Taylor & Combes (2014) reported that patients experienced a lack of emotional support 
from professionals when making decisions, which is consistent with our findings. While 
professionals are aware of the emotional turmoil involved in the decision, they feel too 
helpless to intervene (Taylor & Combes, 2014). Moreover, it is almost impossible for patients 
to avoid emotional shock entirely when they are advised that they require dialysis (Andrew, 
2001). Furthermore, as reported by Loosman, Rottier, Honig, & Siegert, (2015), depression 
is common in patients with ACKD. This suggests training professionals in the use of 
strategies to minimize emotional decision making is mandatory.  
Patients with CKD consider peer support valuable in helping them to adjust to their 
illness and access practical information based on lived experience of treatment (Hughes, 
Wood, & Smith, 2009). However, some researchers (Winterbottom et al., 2012) have 
described the potentially negative impact of exposure to a large amount of information from 
dialysis patients in the waiting room, on the ward, and in formal education sessions, as this 
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could lead to bias and interfere with information assimilation and decision making. In the 
current study, patients reported increased anxiety and fear resulting from the negative 
opinions and stories of dialysis patients in waiting rooms. Consequently, as posited by 
Hughes et al. (2009), previous research has highlighted the fact that dialysis patients need 
training before they can provide adequate support to other patients. Nevertheless, our results 
indicated that peer helpers appeared to be of paramount importance to patients with ACKD 
in choosing a dialysis modality, reinforcing the results of previous studies (Barnieh et al., 
2014; Griva Li, Lai, Choong, & Foo, 2013; Harwood & Clark, 2014; Hughes et al., 2009; 
Morton, Tong, Howard, Snelling, & Webster, 2010; Taylor, Gutteridge, & Willis, 2016). 
Therefore, they should receive special training in decision-support intervention to help 
patients with CKD to choose a dialysis modality, as occurs in another domain (cancer; 
Belkora et al., 2013). Regarding support from dialysis patients, our results extend those of 
previous studies examining the mechanisms contributing to inadequate support (Hughes et 
al., 2009; Taylor et al., 2016).  
The provision of adequate informational resources to patients with ACKD appears 
complex. Some patients reported being overloaded with information, while others reported a 
lack of information. Michaud & Loiselle (2003) described this phenomenon as the paradox 
of the experience of receiving predialysis information for patients with ACKD, for whom 
this appeared both rich and poor and both simple and complex. This should be considered 
when supporting patients in choosing a dialysis modality.  
The results also showed that exposure to inaccurate information was detrimental and 
led to misconceptions regarding RRT, which was consistent with the results of Griva et al. 
(2013). The finding that misunderstanding regarding the disease and RRT was compounded 
by poor access to accurate information was also reported by Barnieh et al. (2014). 
Educational science has suggested that the need to rectify misunderstanding or 
misconception increases difficulty in learning (Ecker, Swire, & Lewandowsky, 2014). 
Misconception can be reduced and informed decisions can be made with better access to 
accurate information regarding dialysis options including descriptions of RRT, efficacy, risk, 
potential benefits and side effects, and the potential need to switch to hemodialysis after a 
few years on PD (NICE, 2011). Although there is broad consensus regarding the need to 
provide patients with detailed information concerning the risks (complications) of RRT, our 
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results showed a mixed view. Many participants were in favor of limiting the information 
received to that related to dialysis access (hemodialysis, PD). Further research is required to 
understand how to help patients to hold realistic expectations of RRT.  
Further, the challenge of timeliness is crucial to information provision (Morton et al., 
2010). CPGs recommend providing information 6–12 months in advance of the decision, to 
allow patients time to absorb it while they are asymptomatic and less likely to be cognitively 
impaired (Saggi et al., 2012). In contrast, professionals are hesitant to provide information 
too soon for fear of unnecessarily raising patients’ concerns, as some do not progress to 
kidney failure. Indeed, Fortnum, Grennan, & Smolonogov, (2015) showed that patients’ 
levels of worry increased following an SDM decision-support intervention. In our 
experience, inaccessibility of accurate information is caused by a delay between referral to 
and receipt of the formal educational predialysis program. During this time, some patients 
and their families seek advice without knowing how to access accurate information and are 
simultaneously exposed to the biased opinions of others, which compromise information 
assimilation and decision making. 
The results revealed another challenge facing professionals if mild cognitive 
impairment is suspected but undiagnosed when preparing frail elderly patients with ACKD 
to choose a dialysis modality. In our experience, this situation is common because of a lack 
expertise in nurses assessing the cognitive state of patients, and a nursing shortage preventing 
the provision of this service at the predialysis clinic. However, as emphasized in previous 
research, a different approach to decision support should be implemented for those with a 
diagnosis of cognitive impairment (Berger & Hedayati, 2012). This should be considered in 
designing decision-support interventions.  
With respect to evolving decisional needs in the decision-making process, they are 
illustrated as a journey involving emotional, cognitive, and social activities that are 
completed at each stage before proceeding to the next. This iterative journey can be 
summarized as five transitional stages: (a) patients need to progress towards acceptance of 
dialysis, with help from loved ones and a trusted care team; (b) patients need to receive 
information by participating in a formal education program, in addition to doing other things; 
(c) patients need to take some time for personal reflection; (d) patients need to seek the 
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opinions and support of others; and (e) patients need to re-evaluate their decisions following 
dialysis initiation. Compared to the process described by Andrew (2001), this journey 
provided a rich and complete description of the path leading to confirmation of the selected 
dialysis modality after having experienced it. Participants stated that patients with ACKD 
should be accompanied (cognitively, emotionally, and socially) on the journey towards 
acceptance of their future lives with dialysis before fully engaging in decision making, which 
extends the results of Andrew’s (2001) study. The results also highlighted the need for 
trusting relationships between healthcare providers, patients, and caregivers in decision 
making, which is consistent with the findings of previous studies involving patients with 
ACKD and kidney failure (Barnieh et al., 2014; Walker et al., 2016). As suggested by 
Montori et al. (2006) in the context of chronic disease, an additional component of the SDM 
approach is necessary and includes the need to emphasize real, ongoing partnerships between 
clinical teams (not just doctors) and patients in making this difficult decision. Many studies 
have highlighted the need for family members’ cognitive collaboration and emotional 
support during the decision-making process (de Rosenroll, Higuchi, Dutton, Murray, & 
Stacey, 2013; Griva et al., 2013; Harwood & Clark, 2012; Sheu et al., 2012), and our results 
are consistent with this. In view of these results, a multiphase decision-support intervention 
designed to meet the decisional needs of patients with ACKD and their family caregivers is 
warranted. 
This study had both strengths and weaknesses. Rigor was maintained via attention to 
the trustworthiness criteria described by Lincoln & Guba (1985). Credibility was ensured by 
the first author’s extensive experience with patients and in the field; triangulation of data 
sources, methods, and researchers; and regular discussion between the first author and co-
authors (thesis supervisors) throughout the research process. However, member checking 
was not performed; this could weaken scientific rigor at a credibility level. Nevertheless, 
reformulation was used during interviews, to provide an opportunity for patients to clarify or 
complete information regarding their experiences. We ensured dependability by recording 
and transcribing interviews and co-coding and co-analyzing raw data to ensure stability, 
consistency, accuracy, and likelihood. To ensure confirmability, the first author kept a 
reflective journal and audit trails, which were examined by the co-authors. A rich description 
of the study context, participants, data collection and analysis processes, and qualitative 
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results supported by selected quotes from participants allowed judgment for transferability. 
The study was somewhat limited by a lack of patient diversity with regard to race, ethnicity, 
and language; focus on participants from a single center, in the predialysis stage or 
undergoing RRT; and the limited perspective of family caregivers. Further research should 
include perceptions of family caregivers of patients with ACKD or undergoing dialysis, non-
Caucasian patients, patients from different cultures and very old and frail patients to increase 
credibility of the study. 
The study has important implications for practice. A solid knowledge of the decisional 
needs of patients ACKD and how they could impinge on the choice of dialysis modalities 
would allow nurses to provide decision support that is tailored to patients’ needs and 
promotes their participation in decision making. We would like to suggest some lines of 
thought for nursing practitioners: (a) be aware of the many decisional needs that patients and 
family caregivers could be managing, as the accumulation of these needs makes the decision 
critical; (b) think about those decisional needs during collection of data from patients with 
ACKD who are required to choose a dialysis modality; and (c) perform periodical assessment 
of the decisional needs of patients and their families throughout the journey towards choosing 
a dialysis modality.  
Although many studies have explored patients’ decisional needs using a decision 
support framework (Ottawa Hospital Research Institute, 2010), our study filled a gap in the 
research by focusing on patients with ACKD. Most importantly, the anticipation of decisional 
needs via the decision-making journey will guide the next stage of this research, which will 
focus on the development and evaluation of a decision-support intervention for patients with 
ACKD and their family caregivers. 
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5.1 Complément d’information concernant certains éléments de la méthodologie   
Cette section apporte des précisions supplémentaires sur le plan méthodologique et 
ils sont les suivants : les critères de sélection des familles ayant participé à l’étude, la 
justification de la stratégie de collecte, les caractéristiques des Questionnaires d’évaluation 
des besoins décisionnels du MSDO et le déroulement de la collecte des données.  
Il faut savoir que la doctorante a utilisé le guide méthodologique pour l’évaluation 
des besoins des patients et des praticiens concernant les prises de décision basée sur les 
fondements du MSDO conçu par l’Institut de recherche de l’Hôpital d’Ottawa (Jacobsen 
et O’Connor, 2003).  
5.1.1 Critères de sélection des familles ayant participé à l’étude  
Concernant les critères de sélection pour la famille dont un proche était un patient 
dialysé expert, ils étaient les suivants : être un proche ou un ami d’un patient dialysé expert 
en HDCH, HDCE, HDD, DPCA et DPA qui vient témoigner en groupe ou en individuel 
leur propre expérience entourant le choix d’un traitement de dialyse dans le cadre du 
programme éducatif en prédialyse destinée aux nouveaux patients admis à la clinique de 
prédialyse. Ces patients dialysés experts et leurs familles étaient reconnues par les 
professionnels de la clinique de prédialyse pour leurs habiletés de communication et 
d’entraide et à leur demande, ils offrent leur disponibilité. 
5.1.2 Justification de la stratégie de la collecte des données 
Le guide méthodologique conçu par Jacobsen et O’Connor (2003) répertorie quatre 
stratégies permettant d’identifier les besoins décisionnels d’une population (Jacobsen et 
O’Connor, 2000) : 
- Groupes de discussion auprès des patients ou des professionnels de la santé impliqués 
dans la prise de décision ;  
- Entretiens avec les informateurs clefs (i.e. personnes importantes qui influencent la 
prise de décision) au moyen de questionnaires ou d’entrevues individuelles ou en petits 
groupes ;  
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- Enquêtes générales via des entrevues individuelles directes, par téléphone ou via 
questionnaires postaux (généralement utilisées pour collecter des données 
quantitatives) ;  
- Récupération de données existantes (ex. publications scientifiques, archives cliniques).  
Les chercheures qui ont évalué les besoins décisionnels en suivant ce guide ont choisi 
le plus fréquemment de jumeler une revue les groupes de discussion et les entrevues 
individuelles pour d’identifier les besoins décisionnels d’une population donnée, et ce dans 
le but d’avoir une vision plus exhaustive de ceux-ci (Balde, Légaré et Labrecque, 2006; 
Balneaves et al., 2016; Jolicoeur et al. 2010; Légaré et al.,2007, Vandemheen et al., 2010). 
À ce sujet, ils semblent plus enclins à recourir aux groupes de discussion lorsque les 
participants forment un groupe homogène d’individus. Inversement, les entrevues 
individuelles ont davantage été menées lorsque les individus possèdent des caractéristiques 
contrastantes (ex. les informateurs clefs) ou des disponibilités réduites à participer aux 
groupes de discussion ou lorsque le thème principal de la discussion traite de sujets plus 
sensibles. En nous appuyant sur ces articles, nous avons choisi de jumeler plusieurs 
méthodes de collecte de données. Les entrevues individuelles ont été privilégiées pour les 
patients dialysés (experts ou non) et les professionnels de la santé (autres que les 
infirmières) en raison de leur disponibilité limitée. Pour les infirmières, le groupe de 
discussion a été retenu étant donné leur homogénéité.  
5.1.3 Caractéristiques des Questionnaire d’évaluation des besoins décisionnels du 
MSDO  
Pour recueillir les informations, le guide méthodologique de Jacobsen et O’Connor 
(2003) fournit seulement des questionnaires semi-dirigés d’évaluation des besoins 
décisionnels comprenant une version patient et professionnelle en miroir. Aucune version 
pour la famille n’existe. Étant donné que le contenu du questionnaire semi-dirigé version 
patient pouvait convenir pour la famille, il avait été décidé à ce moment de ne pas concevoir 
un questionnaire spécifique. 
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5.1.4 Déroulement des entretiens concernant les participants à l’étude (famille) 
Dans cette étude, la famille du patient dialysé expert (n=1 conjointe) qui a accepté 
de participer était interviewée en même temps que le patient, dans une même entrevue afin 
de susciter la discussion et faire émerger les besoins décisionnels.  
 5.2 Résultats complémentaires liés à l’enquête des besoins décisionnels  
Cette section comprend des résultats complémentaires découlant de l’enquête sur les 
besoins décisionnels puisque la perception des patients atteints d’une MRCA concernant 
les avantages et les inconvénients associés à chaque type de dialyse n’a pas été abordée 
dans l’article. Le tableau qui suit expose les raisons pour lesquelles les patients 
préféreraient ou non chacun des types de dialyse. Les raisons marquées d’un astérisque 
sont celles qui ont été rapportées par plus de quatre participants.  
Tableau 10 
Raisons de préférer ou de ne pas préférer chacun des types de dialyse  
Raisons de préférer l’HD Raisons de ne pas préférer l’HD 
Sentiment de sécurité d’être en 
établissement de santé (HDCH et HDCE)* 
Assistance par le personnel soignant*  
Journée sans dialyse* 
Sentiment de ne pas avoir la maladie au 
domicile* 
Moyen de socialiser 
 
Peur des aiguilles (ponctions) et du sang* 
Plusieurs déplacements et frais de transport* 
Impact sur l’apparence physique (accès de dialyse)* 
Diète plus sévère* 
Peur des infections croisées  
Moins de contrôle sur ses soins 
Composer régulièrement avec des personnes 
dialysées et le personnel soignant 
Horaire non flexible  
Moins de possibilité de voyager et coût plus élevé 
Raisons de préférer l’HDD Raisons de ne pas préférer l’HDD 
Commodité du domicile* 
Journée sans dialyse* 
Avoir du contrôle sur ses soins  
Flexibilité d’horaire  
Moins de visites à l’hôpital  
Traitement particulier et risqué* 
Impact sur la famille (présence nécessaire)* 
Fardeau du montage de l'appareil de l’entretien de 
l’appareil et de la gestion des problèmes techniques* 
Durée du traitement (8 heures de nuit) 
Limitation dans les voyages : entretien de l’appareil*  
Demande plus de temps que la DP*  
Nécessite un endroit pour disposer de l'équipement*  
Peur des aiguilles (ponctions)  
Incompatibilité avec la vie d’une personne qui n’a 
pas un domicile stable 
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Tableau 10 
Raisons de préférer ou de ne pas préférer chacun des types de dialyse (suite) 
 
Raisons de préférer la DP  
(inclus DPCA et DPA) 
Raisons de ne pas préférer la DP  
(inclus DPCA et DPA) 
Commodité du domicile* 
Avoir du contrôle sur ses soins* 
Flexibilité d’horaire*  
Simplicité de la technique*  
Pas de ponction * 
Offre plus de possibilités de voyager à 
l’extérieur* 
Moins de visites à l’hôpital 
Diète moins stricte*  
Pas de syndrome de la fatigue postdialyse 
Possibilité de réaliser les traitements la nuit  
Manque de confiance de réaliser les traitements à 
domicile* 
Impact sur la famille (présence nécessaire) * 
Demande beaucoup de temps : 7jours/7* 
Restriction : pas de bain ni baignade*  
Impact sur l’apparence physique (accès de dialyse) * 
Manque d’espace pour entreposer matériel de 
dialyse* Responsabilité des soins 
Traitement de 10 heures en position allongée 
 
 
En somme, les participants ont été en mesure d’identifier plusieurs raisons 
prioritaires de préférer ou de ne pas préférer chacun des types de dialyse. Ces résultats 
seront réinvestis dans l’OAD. 
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Deuxième article 
Titre de l’article: Evaluation of a Decision-Support Intervention for Patients with 
Advanced Chronic Kidney Disease 
Auteures de l’article : Marie-Chantal Loiselle, Cécile Michaud, Annette M. O’Connor 
Statut de l’article : soumis à la revue : Qualitative Health Research.  
Contribution de l’étudiant à la rédaction 
L’article présente les résultats de l’étude d’évaluation de l’intervention de soutien à 
la décision en matière de choix d’un type de dialyse telle que vécue par les infirmières qui 
l’ont appliquée et les patients-familles qui en ont bénéficié. Il a été rédigé par la doctorante. 
Les coauteures ont soumis des commentaires et des suggestions à cette dernière qui a 
apporté des correctifs pour l’obtention d’une version à soumettre au journal sélectionné. 
La doctorante a fait traduire l’article en anglais en ayant recours à un service de traducteur 
professionnel. Une dernière révision par la doctorante a été réalisée. Ainsi, l’article décrit 
les résultats de l’expérience du soutien à la décision telle que vécue par les personnes 
concernées par la décision. 
L’article est présenté selon les exigences de rédaction de la revue. Donc, les 
références sont détaillées dans le style « APA ». Le formulaire « Autorisation d’intégration 
d’un article à un mémoire ou à une thèse » a été rempli et signé par les auteurs.  
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Résumé 
Cette étude qualitative basée sur la méthode d’évaluation constructiviste de Guba et 
Lincoln (1989) décrit l’expérience du soutien à la décision de 2 infirmières qui ont appliqué 
l’intervention auprès de 6 patients-familles qui devaient faire le choix d’un type de dialyse. 
Les patients-familles recevaient 4 sessions de coaching décisionnel, appuyé par un outil 
d’aide à la décision, enchâssé dans le programme éducatif usuel. L’intervention par étapes 
successives ciblait les besoins émotionnels, sociaux, cognitifs et motivationnels des 
patients et leur famille tout au long du parcours des participants. Ces participants ont été 
considérés comme des co-chercheurs dans le processus de recherche. Les résultats ont 
montré que l’intervention est acceptable, utile et applicable pour les participants. 
L’intervention, telle qu’elle est appliquée, permet aux patients de prendre une décision de 
qualité et aux infirmières, de développer des habiletés et de vivre une expérience 
valorisante. Les résultats offrent un cadre préliminaire pour mener une étude expérimentale 
pour évaluer l’efficacité de l’intervention relativement à la qualité de la décision et la 
pérennité de l’implantation. 
Mots clés: patient atteint d’une maladie rénale chronique avancée, choix d’un type de 
dialyse, interventions de soutien à la décision, prise de décision partagée, évaluation 
constructiviste  
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Abstract 
This qualitative study based on the constructivist evaluation method of Guba and Lincoln 
(1989) aimed to describe the experiences of 2 nurses, who provided a framework-based 
decision-support intervention to 6 patients and their families, who faced the decision 
regarding a dialysis modality. Patients and families received 4 decision-coaching sessions 
using a patient decision aid embedded in an educational program, to aid them in 
considering the available options and communicating their preferred choices. The stage-
based intervention addressed patients’ and families’ emotional, social, cognitive, and 
motivational needs throughout the participants’ journeys. Participants were considered co-
researchers in the research process. The results showed that the intervention was 
acceptable, useful, and applicable for use with this population. Participants’ experiences 
were positive. Patients made informed value-based decisions, and nurses developed their 
skills in providing decision support as decision coaching. The findings provide preliminary 
information for further experimental evaluation of the intervention on outcomes like 
decision quality and sustainable implementation.  
Keywords: advanced chronic kidney disease, dialysis modality choice, decision-support 
intervention, shared decision making, constructivist evaluation 
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Evaluation of a Decision Support Intervention for Patients with Advanced Chronic 
Kidney Disease 
More than 24,000 patients with end-stage kidney disease received dialysis treatment 
in Canada in 2013, and this number has since increased (Canadian Institute for Health 
Information, 2015). International clinical practice guidelines recommend that patients 
participate in the selection of a dialysis modality, as the available evidence does not identify 
one modality that is superior to others in terms of chances of survival (Levin et al., 2008; 
National Institute for Health and Clinical Excellence, 2011; National Kidney Foundation, 
2015). Patients can choose between hemodialysis (HD) and peritoneal dialysis (PD). HD 
treatments are provided at dialysis clinics (in-center HD ICHD), satellite HD units 
(SHDUs), or patients’ homes (home-based HD [HHD]). There are also various types of 
PD, such as continuous ambulatory PD (CAPD) and automated PD (APD), which the 
patient can usually perform at home (Greenberg & Cheung, 2009). 
Before selecting a dialysis modality, patients often attend predialysis education 
programs coordinated by nurses (Prieto-Velasco et al., 2014). However, educational 
interventions appear rather ineffective in supporting this difficult decision (van den Bosch, 
Warren, & Rutherford, 2015) as patients  remain undecided (Liebman, Bushinsky, Dolan, 
& Veazie, 2012; Maaroufi et al., 2013). 
The Ottawa Decision Support Framework (ODSF, Ottawa Hospital Research 
Institute, 2010) is a suitable approach to helping patients facing healthcare decisions that 
evoke personal uncertainty about the best course of action. It has been used in decision-
support interventions (Feenstra, Lawson, Harrison, Boland, & Stacey 2015; Vandemheen, 
Aaron, Poirier, Tullis, & OʼConnor, 2010), as a means of preparing patients for discussion 
with health professionals concerned by the decision. These interventions support patients 
in making informed value-based decisions by addressing modifiable factors that contribute 
to uncertainty such as inadequate knowledge, unrealistic expectations, unclear values, and 
inadequate support in decision making. The framework intends to improve the quality of 
decision-making processes established between patients and health professionals.  
ODSF interventions can be applied using a combination of clinical counselling, 
patient decision aids (PDAs), and decision coaching. PDAs can be self-administered or 
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implemented by practitioners, individually or in groups. They inform patients about 
options and positive/negative outcomes, realign their expectations regarding outcomes, 
clarify their personal values to determine the most important outcomes, and guide them 
through deliberation and communication with health professionals. PDAs based on the 
ODSF satisfy the International Patient Decision Aid Standards (IPDAS) criteria (Coulter 
et al., 2013), and the design stage includes a study examining the decisional needs of those 
affected by a decision (O’Connor et al., 2015). A systematic review of 115 randomized 
trials of PDAs (Stacey et al., 2014) concluded that PDAs were superior to usual care in 
increasing patients’ participation in decision making and communication with health 
practitioners, without apparent adverse effects on personal uncertainty, health outcomes, 
or satisfaction. PDAs also improved patients’ knowledge of their options, created realistic 
expectations of benefits and risks, and helped the undecided to decide. Patients felt more 
informed about options and had more clarity regarding which benefits and risks mattered 
most to them. In addition, patients who used PDAs that included values clarification 
exercises were more likely to reach decisions that were consistent with the benefits and 
risks that mattered most to them. Further research is required to evaluate associated costs, 
adherence to chosen options, applicability for use with patients with limited reading skills, 
and the level of detail required.  
Decision coaching is provided by nondirective, trained healthcare professionals. It 
helps patients to consider their options, prepare for discussion regarding the decision in 
medical consultations, and implement chosen options (Stacey et al., 2013). A systematic 
review of seven randomized controlled trials including decision coaching demonstrated 
that it was superior to usual care in improving knowledge. In addition, coaching combined 
with a PDA was superior to usual care in improving knowledge and participation in 
decision making, with no dissatisfaction reported. However, outcomes for PDAs used 
alone and in combination with decision coaching did not differ significantly (Stacey et al., 
2012). Further research is required, as few studies have been conducted and their results 
are inconsistent. 
A systematic review conducted by Murray et al. (2009), which included studies 
conducted between 1998 and 2008, listed two PDAs: one for dialysis-modality selection, 
and one for choosing dialysis over refusing or ceasing treatment. The review also 
132 
 
emphasized a lack of research examining the impact of decision-support interventions for 
patients with chronic kidney disease (CKD). Since the review was conducted, five new 
PDAs have been developed, and three multicenter evaluations using 2-6 sites. The 
experimental designs of these studies varied: a post-test (Bissonnette, Murray, & Graham 
2014); a single group pre-post test (Fortnum, Grennan, & Smolonogov, 2015), a quasi-
experimental with historical group assignment (Winterbottom et al., 2016); and an 
evaluation of decision-support interventions by 17–105 patients and professionals 
(Bissonnette et al., 2014; n = 21). In each study, the intervention contains a PDA that 
complied with IPDAS standards. In Bissonnette et al.’s (2014) study, a nurse had received 
training in decision coaching. In all three studies, the interventions were combined with 
educational programs and implemented after (Fortnum et al., 2015; Winterbottom et al., 
2016) or during and after (Bissonnette et al., 2014) program completion.  
Bissonnette et al. (2014) and Fortnum et al. (2015) showed the acceptability 
(comprehensiveness and usability) and utility of PDAs and the feasibility of implementing 
PDA in current practice. In Winterbottom et al.’s (2016) study, the PDA helped patients to 
integrate information and choose the most suitable option. Fortnum et al. (2015) observed 
post intervention increases in knowledge, flexibility, and control. However, they also 
reported that the intervention increased worry, with little explanation of the cause.  
All of the studies have methodological limitations when evaluating them with the 
application of CONSORT guidelines (Moher et al., 2010). Moreover there are knowledge 
gaps such as the nurse’s role as decision coach as well as family’ perspectives (Sheu et al., 
2012). Most importantly, none of these studies has designed a decision support intervention 
to address the patients’ and families’ significant and evolving decisional needs: delayed 
time window for decision making; patients’ difficulties accepting their disease when 
asymptomatic; and strong emotional reactions to being told that they need dialysis 
(Loiselle, Michaud & O’Connor, 2016).  
A deeper understanding of the process underlying decision-support interventions 
would allow the development of an intervention that would cater to the full spectrum of 
decisional  needs (including emotional) in patients with advanced CKD (ACKD), and 
families who aid in their choice of a dialysis modality. In addition, a qualitative research 
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approach based on constructivist evaluation method would be appropriate in strengthening 
the link between research and practical nursing. As part of her doctoral studies, the lead 
author designed a study that occurred in three phases: 1) development, 2) implementation, 
and 3) evaluation of a decision-support intervention (the study protocol was published 
previously; Loiselle, Michaud & O’Connor, 2011). This article focuses on Phase 3, which 
aimed to describe nurses’, patients’, and families’ experiences of the decision-support 
intervention. 
 
Methodology 
Design 
In the evaluative research design, we chose to conduct a qualitative study involving 
multiple cases, using the constructivist evaluation method inspired by Guba and Lincoln 
(1989), to obtain an understanding of various perspectives regarding the intervention in a 
specific environment. A description of this design and the pre-evaluation phases of the 
study follows. 
Environment    
For convenience, a predialysis clinic was chosen as the study environment. It offered 
an interesting structure capable of supporting the project: over 400 patients with ACKD 
and affiliation with the nephrology center at a French-Canadian teaching hospital providing 
the following dialysis modalities: ICHD, SHDU, HHD, CAPD, and APD. 
Six nephrologists, a nurse, and an assistant nurse work at the clinic, and members of 
the interdisciplinary team (dietician, social worker, and pharmacist) at the hospital’s HD 
unit also intervene at the request of the nurse or a nephrologist. The PD clinic’s nurse 
provides assistance on an ad hoc basis when the predialysis nurse’s workload becomes 
unmanageable. Patients receive regular follow-up care from a nephrologist and the nurse 
when they reach the advanced stage of the disease (stade 4 glomerular filtration rate (eGFR) 
of less than 29 mL/min). Patients attend appointments every 3–4 months at Stage 4 and 
every month at Stage 5 (eGFR less than 15-10 ml/min) (McFarlane, Gilbert, MacCallum, 
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& Senior, 2013). (For simplicity, the glomerular filtration rate corresponds to the 
percentage of renal function). 
When patients visit a nephrologist, they also attend a 30-min appointment with the 
nurse, which focus on clinical observations and (once information sessions are over) 
decision follow up, whereby patients ask questions and receive additional information. 
Preparation for selection of a dialysis modality begins when patients’ renal function 
reaches Stage 4. The nephrologist confirms the need for dialysis, describes 
contraindications for the chosen modality, and refers patients to group information 
sessions. Approximately 2 weeks prior to the first group session, the nurse calls five or six 
patients to invite them to attend the session with a family caregiver. Some patients are seen 
individually before the sessions, as part of the predialysis clinic follow up. The nurse 
organizes group education session and presents them in collaboration with HD and PD 
nurse educators and members of the multidisciplinary team. Thereafter, the nurse meets 
patients and their families as part of regular medical follow up at the clinic. 
Four half-day group education sessions are presented once per month except during 
summer holiday periods. Participants receive predialysis information, visit the HD unit, 
and have the opportunity to speak with a nephrologist and expert dialysis patients 
undergoing HD, PD, and HHD. They are given a free educational handbook produced by 
the Kidney Foundation of Canada for patients with kidney disease (Kidney Foundation of 
Canada, 2015) 
Pre-Evaluation Phases 
Prior to implementation, the individuals involved in the research project (predialysis 
clinic nurses, head nurse, and chief nephrologist at the nephrology center) signed a 
contract, and the research protocol was agreed and submitted to the ethical research 
committees at the institution and university for approval, which was granted.  
The decision-support intervention (decision coaching using a PDA) was based on a 
qualitative patient needs assessment that highlighted a journey through evolving decisional 
needs and barriers (Loiselle, Michaud, & O’Connor, 2016). This five-stage journey began 
with the nephrologist’s announcement that the patient would eventually require dialysis 
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treatment, and concluded with the patient feeling satisfied with the chosen dialysis 
modality after having experienced it. During this journey, patients expressed a need to have 
their families involded in the process and to be accompanied while accepting dialysis. To 
meet these needs, the lead author selected two frameworks, in addition to the ODSF, to 
guide the decision-support intervention development. The first of these frameworks was 
Duhamel’s systemic family approach (Duhamel, 2015), which encourages the participation 
of the families in decision making and facilitates the patient’s path to dialysis acceptance. 
The second framework, Leventhal, Nerenz, and Steele’s (1984) model, was used to help 
participants to express their perceptions of the disease and treatment via the Brief Illness 
Perception Questionnaire (Broadbent, Petrie, Jodie & Weinman, 2006), as dialysis carries 
negative connotations that affect the decision-making process (Author, 2016).  
During this phase, we designed the following components of the decision-support 
intervention. A full description of these components and how they were developed can be 
found elsewhere (Loiselle, 2017).  
a) a PDA for choosing a dialysis modality (HD [ICHD or SHDU], HHD, and PD 
[CAPD or APD]) that conformed to the IPDAS ; To facilitate the implementation of the 
PDA, the predialysis clinic nurses, head nurse, and chief nephrologist at the nephrology 
center were actively engaged in its development. 
b) a four stage-based decision-coaching sessions to ensure that patients’ journeys 
through evolving needs and obstacles were respected; To facilitate the implementation, the 
lead author and predialysis clinic nurse developed a session-by-session decision-coaching 
guide. The guide was inspired by the Decision Support Analysis Tool, which is based on 
the ODSF and used to evaluate the quality of decision support provided by health 
professionals (Stacey, Taljaard, Drake, & O’Connor, 2008).  
c) a training in decision-support for the nurses by adapting the approach used by 
Murray (2009) (9 hours, 1 ½ day). They also benefited from custom-designed training to 
facilitate the patient’s decision-making progress, and the journey toward dialysis 
acceptance using systemic family interventions based on Duhamel’s (2015), and to assess 
perceptions of the disease and treatment based on Leventhal’s (1984) approach) (10 hours, 
2 days). 
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d) a short customized training in decision-support for the experts dialysis patients to 
help participants at the group education session to clarify their values (15-20 minutes) 
Table 2 provides a short description of the components and timing of the decision-
support intervention including decision-coaching sessions with a PDA using the taxonomy 
of Conn and Groves (2011). It also shows the times at which the intervention was 
evaluated. 
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Table 2 
Brief Description of the Decision-Support Intervention According to Conn and Grove’s Taxonomy (2011) 
Item  Description  
Theory Ottawa Decision Support Framework (Ottawa Hospital Research Institute, 2010) 
Systemic family approach (Duhamel, 2015) 
Leventhal’s (1984) auto-regulation model 
Participants Patients with ACKD and their family caregivers, who were required to choose a dialysis modality  
Content  Four decision-coaching sessions, with printed documents provided:  
 before session 1 after nephrologist consult advising patient of the need for dialysis and education (Educational manual by the Canadian Kidney Foundation) 
 during Session 3 (Patient Decision Aid) as part of the group education session  
 during Session 4 (Patient Decision Aid) as part of the individual meeting with the nurse 
Type of interventions planned to support patients-families in making a decision  
a) ODSF-based decision-coaching interventions 
- Clarify the decision to be made (dialysis and dialysis modality) 
- Assess the patient’s decisional needs/ and address 
o Knowledge and expectations / provide accurate information and probabilities for outcomes, to avoid unrealistic expectations / determine whether the 
information received at group education sessions is well understood 
o Values/ clarify the patient’s values with PDA, 1st exercice with trained expert dialysis patients during session 3 and 2nd exercice with the nurse at 
session 4 
o Support and ressources/ strengthen the support provided by others and provide resources as required 
o Stage in decision making / provide support according to stage in decision making  
- Screen for unresolved decisional needs  
- Follow up and facilitate the patient’s decision-making progress 
b) Interventions aimed at increasing receptivity to information:  
- Encourage realization of the severity of the CKD 
o Provide education regarding the CKD classification and staging and recommended clinical actions 
o Encourage attendance at group information sessions  
c) Systemic family interventions based on Duhamel’s (2015) and interventions based on Leventhal’s (1984) framework 
- Define the family structure (genogram + ecomap) and acknowledge the family’s strengths 
- Facilitate the journey toward dialysis acceptance  
o  Encourage the patient to verbalize his or her emotions and feelings (choosing dialysis and a dialysis modality)  
o Quantify emotions using a visual analog scale ranging from 0 to 10 
 If rating > 4, assess perceptions of the disease and treatment, using the Brief Illness Perception Questionnaire adapted to the CKD context 
(Based on Leventhal’s (1984) approach; adapted from Broadbent et al., 2006) 
- Demonstrate empathy with the patient/family’s feelings 
- Reframe the patient/family’s previous experiences of dialysis 
- Highlight the patient/family’s strengths 
- Provide comfort and offer hope 
- Implement other systemic family interventions in accordance with Duhamel (2015)  
d) Interventions to establish and maintain trust-based Relationships  
- Provide information and reassure the patient  
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Intervention 
Implementation 
The decision-support intervention was implemented as follows: 
Multi-session decision 
coaching sessions  
Session 1 
Individual Telephone call, 
 after nephrologist advises 
need for dialysis and 
educational manual given, 
10-15 min.  
Session 2 
Individual Meeting Nurse’s 
office, before education group 
session, 45 min 
Session 3 
Monthly predialysis education 
program, 4 afternoons; 3 hours  
Session 4 
Individual Meeting Nurse’s 
Office, after  predialysis 
education program, 45 min 
                                                  Assess and address patients’ and family’s emotional, social, cognitive, and motivational needs to:  
 Objectives per session  ↑ awareness of disease ↑ receptivity to information ↑ skills to deliberate on options ↑ skills to communicate one's 
preference 
 Planned ODSF-based decision-coaching interventions  
 Clarify a decision need 
to be made  
 √   
 Assess the patient’s decisional  
needs and address  
 Knowledge & expectations 
 
CKD, dialysis options 
 
Information on options provided 
by professionals and expert 
dialysis patients  
 
Verify understanding of the 
information given at session 3 
and expectation 
  Values   Clarifying the dialysis 
decision 
Clarifying the  dialysis modality 
decision  
1st clarification exercise using 
PDA with expert dialysis 
patients supervise with the nurse 
Clarifying the  dialysis modality 
decision  
1st clarification exercise using 
PDA with expert dialysis 
patients supervise with the nurse 
  Support & 
resources  
√ √ √ √ 
  Stage in decision √ √ √ √ 
 Screen for unresolved 
decisional needs 
   
√ 
 Plans follow up (next 
step in coaching 
session) 
√ √ √ √ 
 Planned interventions aimed at increasing receptivity to information 
 Encourage realization 
of the severity of the 
CKD 
√ √   
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 Planned Family systemic interventions based on Duhamel’s (2015) and interventions based on Leventhal’s (1984) framework 
 Define the family 
structure  
 √   
 Facilitate the journey 
toward dialysis 
acceptance 
 √  √ 
 Demonstrate empathy  √ √  √ 
 Reframe previous 
experiences of dialysis 
 √ √ √ 
 Highlight the 
patient/family’s 
strengths 
 
√ √ √ 
 Provide comfort and 
offer hope 
 
√ √ √ 
 Interventions to Establish and Maintain Trust-Based Relationships 
 Reassure and support √ √ √ √ 
Intervention 
Evaluation Times 
T1: Within 3 days of Session 2; for the nurse and patient-family  
T2: Within 3 days of Session 4; for the nurse and patient/family  
T3: 1–2 weeks after the medical consultation, which is conducted 3–6 months later; for the patient/family  
Facilitators Predialysis clinic nurse and PD clinic nurse, following decision-support training adapted from Murray, 2009) 
Expert dialysis patients, following decision support training (customized by the first author and the predialysis nurse) 
Note. ACKD = advanced chronic kidney disease; CKD = chronic kidney disease; ODSF = Ottawa Decision Support Framework; PD = peritoneal dialysis; PDA = 
patient decision aid 
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A nursing skills-building workshop was developed based on the one by Murray (2009). 
The decision-support training (decision coaching and PDA) was given to the predialysis 
nurse, and three nurses who had collaborated with the group education sessions, and the 
assistant to the head nurse of the nephrology center.  Following the nurses’ training, two of 
those five nurses received additional training to enhance their decision-coaching skills using 
a PDA. Notions attached to decision-coaching interventions to facilitate progress in stage of 
decision making (not to influence the decision), systemic family interventions to facilitate 
acceptance toward dialysis, and interventions to assess perception of the disease and 
treatment were reviewed. The implementation phase consisted of piloting the decision-
support interventions in current practice in line with the framework developed by Rush, 
Shelden, and Hanft (2003). In addition, during this phase, expert dialysis patients were 
trained to help participants at the group education session clarify their values using a special 
guide co-develop by the first author and the predialysis nurse.  
Philosophical Approach to Evaluation 
Guba and Lincoln’s (1989) qualitative evaluation is a participatory approach based on 
the constructivist paradigm, in which human reality is viewed as a universe of individual 
constructs in constant motion. These authors stipulate that the role of the program evaluator 
(doctoral student) becomes one of facilitating interpretive dialogue among a wide variety of 
a program stakeholders (nurse, patients and families). The objective of the dialogue is to 
reach a consensus among the stakeholders upon an emerging construction of the program’s 
value and outcome (Guba & Lincoln, 1989). This method stresses the development of 
intersubjective understanding; researcher and respondent interpretations interact to create 
multiple forms of meaning (Barry, 1996; Pierson, 1999). Therefore a constructivist design 
requires constant engagement from the researcher, who knew the study environment very 
well, having worked in the nephrology center as a clinical nurse specialist for 12 years, and 
had experience in conducting qualitative interviews. 
Case and Participant Selection 
Constructivist evaluation is characterized by the interpretive case-study approach. The 
focus on processes and outcomes is equal. Two cases were studied. One concerns an expert 
nurse (the predialysis clinic nurse) who was a co-researcher in the development of the 
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intervention. This nurse provided the decision-support intervention to four patients, three of 
whom had families. The other was a novice nurse, who assisted the expert nurse occasionally. 
She provided the decision-support intervention to two patients, one of whom was 
accompanied by his family.  
The nurses were self-selected via convenience sampling, as they had expressed an 
interest in participating in the study as co-researchers and satisfied the research criterion 
stipulating at least 3 months of experience in a predialysis clinic. Both nurses signed informed 
consent forms. In addition, they contributed to the development of the PDA in Phase 1 of the 
study and had completed decision-coaching training. 
Intentional sampling was performed to recruit patients and their families. Patients 
selection was based on three sociodemographic characteristics, because of their influence on 
the decision involved (Harwood & Clark, 2014; Orsino, Cameron, Seidl, Mendelssohn, & 
Stewart, 2003): sex, age, and social support (living alone vs. living with his family). 
Considering all possible combinations of these characteristics, the inclusion of eight patients 
(with their families) was required. The inclusion criteria were as follows: Stage 4 or 5 ACKD 
(without dialysis), stable condition (unlikely to be placed on dialysis suddenly), eligibility 
for all dialysis modalities at the time of referral to group information sessions, and ability to 
choose a dialysis modality, and to communicate in French. Patients were excluded if they 
had cognitive impairment. The participants fulfilled all criteria. Recruitment was conducted 
in three waves between November 2011 and May 2013. We attempted to recruit men living 
alone regardless of age, but were unable during the period of the study. The expert nurse 
recruited Patients 1, 2, 3, and 6 (with their families 1, 2, and 3), and the novice nurse recruited 
Patients 4 and 5 (with their Families 4 and 5). In this study, family means any person(s) who 
plays a significant role in an individual's life. 
After confirming that the patients met the selection criteria, the nurses approached the 
patients and their families when they attended the predialysis clinic for the second decision-
coaching session. All patients and families who were approached agreed to participate and 
signed informed consent forms.  
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Data Collection 
Data collection commenced with the initial implementation of the decision-support 
intervention and used qualitative interviews, sociodemographic profiles, validation 
interviews, and a journal. The lead author conducted interviews with all participants. 
Semistructured interview guides were designed to capture the evolution of the decision-
support intervention. The interview guide was structured according to three major 
components: the context in which the patient learned that it was time to prepare for dialysis, 
the study of phenomena such as experiences of the decision-support intervention, and use of 
anecdotes from other patients-families. The guides were validated by the expert nurse and 
one of the coauthors and evolved according to evaluation times. At the end of each interview 
(other than the first), participants were presented with the results of the analysis of previous 
interviews, which was performed as they were constructed, as suggested by Guba and 
Lincoln (1989).  
Three interviews per patient-family and two for the nurse, each lasting 60–90 min, were 
conducted at the times specified in Table 2. (Please insert table 2 here) Nurses’ interviews 
were conducted in their office at the predialysis clinic. Patients/families’ interviews were 
conducted at their homes or the clinic, at their convenience.  A sociodemographic 
questionnaire was included in the interview guides for nurses and patients, to demonstrate 
the diversity of the sample and contrasts between participants. In addition, five validation 
interviews were conducted with patients and their families and four with the nurse to confirm 
interpretations of participants’ experiences. Follow-up questions were asked to identify new 
leads, highlight contradictions between the opinions expressed and reach consensus (Lehoux, 
Levy & Rodrigue, 1995). These validation interviews lasted 20-30 min. They were conducted 
in person at home or by telephone for patients and their families, at the clinic or by telephone 
for the nurse. In addition, the lead author kept a journal to record events related to evolution 
of the method; the description of data; data interpretation, deductions, assumptions, and 
decisions; and personal observations (e.g., thoughts following interviews). The journal was 
used to ensure the quality of the data (Baribeau, 2005). 
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Study Activities 
The study involved concurrent data collection and analysis, in accordance with the 
method described by Skrtic et al. (1985). Each case was developed as a spiral, except for the 
first interview, during which participants could not react to previous interpretations. We will 
describe now in limited detail how data was collected for the first case.  Data collection 
followed a parallel path, with similar steps for the nurse 1 and her patients-families 1, 2, 3 
and 6.  
Nurse. In the first interview, the nurse described her decision support experience in the 
first and second decision-coaching sessions. She also provided sociodemographic data, and 
narratives were constructed. In the second interview, the nurse described her experience in 
the fourth decision-coaching session and validated the narratives constructed for the first 
interview. The third interview was done by means of a telephone call. It served to validate 
the narrative constructed for the second interview. 
Patients-families. In the first interview, the interviewees (alone or accompanied by his 
family) described their decision support experiences in the first and second decision-
coaching sessions. They also provided sociodemographic data and described their reactions 
to previous interviewees’ experiences in the sessions, and narratives were constructed. In the 
second interview, the interviewees described their experiences in the third and fourth 
decision-coaching sessions and expressed their reactions to these experiences and those of 
previous interviewees. They also validated the narratives constructed for the first interview. 
In the third interview, the interviewees described their experiences in the consultation with 
the nephrologist and expressed their reactions to these experiences and those of previous 
interviewees. They also validated the narratives constructed for the second interview. The 
fourth interview was conducted by telephone. It served to validate the narrative constructed 
for the third interview. 
Upon completion of the interviews, the nurse and patients-families’s narratives of 
decision-coaching session 1, 2 and 4 were brought together to produce a synthesis called 
“combined narrative.”  In a fifth interview of the patient-family and a fourth for the nurse, 
the interviewees validated these “combined narratives.” In the end, we obtained a final 
product consisting of these narratives:  
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- Combined narratives (nurse 1, patient1/family1), decision-coaching session 1,  
- Combined narratives (nurse 1, patient1/family1), decision-coaching session 2,  
- Patient 1-family 1 narrative, decision-coaching session 3  
- Combined narrative (nurse 1, patient 1-family 1), decision-coaching session 4 
- Patient 1-family1 narrative, consultation with the nephrologist  
This process continued for nurse 1 and her patients-families 2, 3, and 6. Then, the first 
author reunited these combined narratives and narratives by decision-coaching session and 
by consultation with the nephrologist, and analysed and synthetized them to create a summary 
of the results of this case. Data was gathered in the same way for the second case: nurse 2 
and patients-families 4 and 5. Given the similarity between the interpretations of the two 
cases, the summaries were combined to form a single summary, which is represented in the 
results of the study (a description of this summary is included in the lead author’s doctoral 
thesis in French).  
Data Analysis  
The interviews were recorded and transcribed using Word 2010 and analyzed using the 
method described by Skrtic, Guba, and Knowlton (1985), which is consistent with Guba and 
Lincoln’s (1989) constructivist evaluation method, and uses conventional hermeneutic 
techniques and, a dialectic process of comparison and contrast with frequent confirmation 
(Koch, 1994). This method is at the very core of constructivist evaluation (Koch, 1994; Skrtic 
et al., 1985; Sylvain, 2008). The analysis included a cyclical and reflexive process, whereby 
the researcher interpreted narratives while fully engaged with the data. Text was broken down 
while a link with the data was maintained at a global level. 
The verbatim transcripts were read several times to establish a global understanding of 
the content. Codification was then performed in an inductive-deductive manner, followed by 
classification related to the similarity/difference rule, which was based on Donabedian’s 
(1985) classic paradigm for assessing care quality, organized in a three-component (structure, 
process, and outcomes) approach adapted to the context of the research project and used to 
provide a structure for drafting narratives, “combined narratives” and summaries. All 
interpretations (narratives, “combined narratives”, and summaries) were reviewed by the 
coauthors (peer debriefing). The analysis was performed using Word 2010 functions. 
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Results 
The results of the study are presented in two parts: a description of the cases and a 
description of participants’ experiences of decision support, in terms of the structure, process, 
and outcomes.  
Description of Cases 
Table 3 presents a description of both cases. Case 1 is represented by the expert nurse 
and four patients-families, and Case 2 included the novice nurse and two patients-families. 
It should be noted that both nurses had previously received training in the systemic family 
approach. This table highlights the fact that they possessed extensive experience in 
nephrology and different levels of experience (expert and novice) in preparing patients for 
the selection of a dialysis modality. In addition, the characteristics of the patients-families 
were very diverse and reflected characteristics that exert a strong influence on this decision: 
sex, age, and support (living alone vs. living with family). However, we were unable to 
recruit men of any age who lived alone, within the allotted time. 
 
Table 3 
Characteristics of Patients-Families 
Patients/families Sex Age (y) 
Social Support  
(living alone or with 
family) 
Case 1: (Nurse 1) and her four patients-families     
Patient 1 (Women)/Family 1 (male spouse) Female 63 Lives with spouse  
Patient 2 (Men)/Family 2 (female spouse) Male 57 Lives with spouse  
Patient 3 (Women)/Family 3 (daughter) 
Female 72 
Widow, lives at her 
daughter’s house with her 
family 
Patient 6 (Women)  Female 65 Divorced, lives alone 
Case 2: Nurse 2 and her two patients-families    
Patient 4 (women)/Family 4 (Child) Female 80 Widow, lives alone 
Patient 5 (Men)/Family 5 (female spouse) Male 73 Lives with spouse  
Note. The expert nurse had 18 years’ experience in preparing patients to select a dialysis modality, gg1 in the 
in-center hemodialysis unit and peritoneal dialysis clinic. The novice nurse had <1 year’s experience in 
preparing patients to select a dialysis modality and had worked at the PD clinic for 7 years, and provided 
assistance at the peritoneal dialysis clinic for 1 year.  
ICHD = in-house hemodialysis; PD = peritoneal hemodialysis  
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Participants’ Experiences of the Decision-Support Intervention 
This section presents the negotiated co-constructs for all study participants’ 
experiences of the decision-support intervention (decision coaching and PDA) in terms of 
structure, process, and outcomes. 
Structure. The participants described the key structural characteristics of the decision-
support intervention. They considered the duration of the decision-coaching sessions 
adequate. Both nurses considered the session duration appropriate, as they limited the risk of 
information overload. The intervals between sessions were viewed as an “optimal normal 
continuum” (Nurse 2) that fostered trust, continuity between the decision-coaching sessions, 
and patients’ and families’ integration of information. In addition, all participants believed 
that the first session should be provided relatively soon (within 2 months) after the 
nephrologist has advised patients that they should attend group education sessions to prepare 
to select a dialysis modality. Some interviewed patients stated that, after a certain period of 
delay, they lost interest and found themselves “falling into a void” (Patient 2). They may also 
feel “disarmed” when facing the unsupported scaremongering spread by some professionals 
(Patient 3-family 3). In contrast, another participant said, “the first session provided the 
information that we need (Family 2, spouse). In addition, some of the patients-families noted 
that they had waited “6 to 12 months” between being notified of the imminent need for 
dialysis and referred to the nurse for information and decision support. The nurses added that 
delays could occur because of their workloads (notes from the journal). 
Regarding the group education sessions, one patient stated that he felt that some of 
these sessions had been overextended by participants who repeatedly interrupted the 
facilitators with questions. This behavior could have occurred because some participants in 
the group education sessions “were less prepared”, relative to others, as they had not 
benefited from the decision-coaching session 2 (Nurse 2). 
Process. With respect to the way in which the decision-coaching sessions had 
progressed, participants highlighted the importance of preparing for each session. Nurses 
could do this by reviewing the decision-coaching guide, while patients-families could read 
the information handbook provided by the Canadian Kidney Foundation or PDA. The nurses 
stated that it was important to customize the decision coaching. “I did it [provide four 
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decision-coaching sessions] with four patients, and I think that each time was a bit different, 
as you have to adapt to each patient” (Nurse 1). The nurses also stated that it was important 
to ask patients or families about any changes or events that had occurred since the previous 
visit before initiating the first coaching session. One of the nurses stated, “Had I known this 
[that Patient 3’s husband had passed away] from the start...Yeah, you have to know.” 
In keeping with the phases of the patients’ journeys through evolving needs and 
challenges, the participants considered several types of interventions planned to support 
patients-families in making a decision. Tables 4–8 show these interventions’ evaluation times 
and whether they were planned or unplanned and influenced by the ODSF, Duhamel (2015), 
or Leventhal et al. (1984). Excerpts from the final summary or verbatim transcripts are 
included to support these results. 
The participants evaluated the following planned ODSF-based decision-coaching 
interventions using a PDA: a) clarify the decision as to whether to undergo dialysis; b) ensure 
the presentation of group education sessions that include technical information provided by 
professionals (evidence-based information concerning options) and most importantly 
experiential information provided by expert dialysis patients (descriptions of real-life 
experiences of dialysis and reasons for choosing one option over another); c) provide printed 
documentation (PDA); d) ensure that information (particularly that provided in decision-
coaching session 3) is well understood, using the PDA; and e) in decision-coaching session 4, 
conduct a thorough review of the PDA’s value-clarification exercise included in the PDA 
and completed (by patients/families) at the end of decision coaching session 3, which 
involved expert dialysis patients (see Table 4). Surprisingly, simply handing over the PDA, 
some patients said it meant that a decision had to be made. 
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Table 4 
Significant ODSF-based decision-coaching interventions using a PDA  
Interventions  Time Transcript or excerpt from the final summary Planned 
Clarify the dialysis 
decision (whether to 
undergo dialysis) 
T1, T2 “Very important to ask, ‘Do I want dialysis or not?’” 
(Patient 6)  + 
Ensure the presentation of 
group information 
sessions that include 
technical information 
delivered by professionals 
and experiential 
information delivered by 
expert dialysis patients  
T2, T3 “What I remember is that the nurses gave us the 
technical side of all this, but what made her 
[Patient 1] make a decision was Mrs. A [expert PD 
dialysis patient]. Because the nurse’s technical 
description is fine and all that, but that woman, she’s 
been living with it: how she works it out at home, 
how she manages to travel, and so on” (Family 1, 
spouse) 
+ 
Provide printed 
documentation (PDA). 
T2 Patients felt that handing out the PDA sent the 
message that “a decision needs to be taken, and you 
can’t postpone indefinitely” (Patient 2) 
+ 
Ensure that information 
(particularly that provided 
in Session 3) is well 
understood, using the 
PDA 
T2, T3 Nurses stated that it must “be reviewed, absolutely” 
to check their knowledge and “make sure that they 
made the right choice, that it really is what they 
want.” Families stated that “it validates everything 
that we just learned,” and it is “a good thing” because 
the information is still “fresh” in their memories. 
+ 
Conduct a thorough 
review of the value-
clarification exercise 
included in the PDA and 
completed at the end of 
Session 3  
T2, T3 “At each question [statement in the PDA], she would 
ask me what I truly thought. She would read it, and 
then she would ask me ‘Why did you give it that 
score?’ I would tell her why, and then she would 
explain things to me. She was making sure that this 
represented my choice” (Patient 5) 
 
+ 
Note. + indicates a planned ODSF-based decision-coaching interventions using a PDA  
ODSF = Ottawa Decision Support Framework; PD = peritoneal dialysis; PDA = patient decision aid 
 
Participants also validated the following decision-coaching interventions that were 
more or less planned and underpinned by the ODSF: a) provide information according to a 
step-by-step process. Provide information on the options available to patients and their 
families, beginning in decision-coaching Session 2. This increases their awareness of the 
dialysis modalities that can be implemented at home, to counteract negative representations 
of ICHD, which is the most visible modality. This preliminary information prepares them for 
decision-coaching Session 3; b) ask thought-provoking questions; c) use silence to allow 
patients to discuss their choices; and d) ensure the presentation of group education sessions 
to help families to determine their role in helping their loved one choosing a type of dialysis 
(see Table 5). (Please insert table 5 here) 
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Table 5 
Significant ODSF-based Decision Coaching Interventions using a PDA 
Interventions  Time Transcript or excerpt from the final summary Planned 
Provide information 
according to a step-by-
step process. Provide 
information on the options 
available to patients and 
their families, beginning 
in Session 2. This 
preliminary information 
prepares patients and their 
families for Session 3. 
T1, T2 “I thought dialysis [HD] was just through the 
blood…I was telling myself that this is not how 
I want to live my life” (Patient 2) 
This information prepares them [patients-
families] to take in a “big chunk” of the group 
education sessions (Session 3) (Family 3, 
daugther)  
 
+/- 
Ask thought-provoking 
questions 
T1, T2 “She’s asking the right questions” (Family 1, 
spouse) 
+/- 
Use silence T2 “Since she [Patient 4] wasn’t talking much, I 
paid attention to letting her express herself, to 
make sure that her choice would really be hers” 
(Nurse 2) 
+/- 
Ensure the presentation of 
group education sessions 
to help families to 
determine their role in 
supporting the decision  
T2, T3 “This really opened my eyes, because I nagged 
him too much before the training. But now, I 
believe he is supported by the health 
professionals, and my personal support consists 
of being there for him and accompanying him” 
(Family 2, spouse) 
+/- 
Note. +/- indicates a partially planned ODSF-based decision-coaching interventions using a PDA,                             
HD = hemodialysis; ODSF = Ottawa Decision Support Framework 
 
Study participants validated all planned interventions related to increasing receptivity 
to information. The following interventions intended to increase patients’ realization that 
they were severely ill: a) educate patients-families about the five stages of CKD development 
and the recommended clinical actions related to each stage, using a chart (copy of table) and 
b) encourage patients-families to attend group education sessions (see Table 6). (Please insert 
table 6 here) 
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Table 6 
Significant Interventions to Increase Receptivity to Information 
Interventions  Time Transcript or excerpt from the final summary Planned 
Increase realization of 
disease severity by 
educating patients and 
their families about CKD 
classification and staging 
and related intervention 
procedures, and encourage 
them to attend group 
information sessions 
T1 Study participants believed that nurses attracted 
the attention of the patients-families by 
highlighting their CKD stages on the chart, 
which encouraged patients-families to attend 
group education sessions, because it created a 
need for information.  
+ 
Note. + indicates a planned intervention to increase receptivity to information, CKD = chronic kidney disease 
Several study participants validated the following planned systemic family 
interventions: a) determine the family structure; b) acknowledge family resources; c) 
facilitate the expression of emotions (visual analog scale) related to the selection of a dialysis 
modality and perceptions of CKD and dialysis (Brief Illness Perception Questionnaire 
adapted from Broadbent et al. (2006); d) express empathy; e) reframe the patient-family’s 
experience of dialysis; f) provide comfort and offer hope; and g) acknowledge the patient’s 
skills in making the most appropriate choice (see Table 7). (Please insert table 7 here) 
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Table 7 
Significant Systemic Family Interventions based on Duhamel (2015) 
Interventions  Time Transcript or excerpt from the final summary Planned 
Determine the family 
structure and  
acknowledge family 
resources 
T1, T2 Drawing the genogram and ecomap are good ways to 
get to know the patient’s context and acknowledge 
the family’s resources. “She (nurse) asked me 
questions about my family, my interest in life, my 
living conditions and I think it is important and it 
gives us confidence”(Patient 4).    
+ 
+ 
 
Facilitate the expression 
of emotions related to 
the selection of a 
dialysis modality and 
perception of the disease 
T1, T2, 
T3 
“I realize that it’s important for people to be able to 
put words to their feelings. Then we—once we 
know—can act on it and try to lower these feelings, 
so that people can make a decision” (Nurse 2) 
“I found that she was very good with my husband. 
She knew how to help him talk about dialysis. And 
my husband is really stubborn, you know “(Family 5, 
spouse) 
+ 
Express empathy T1, T2, 
T3 
 
“I told them that I understand their situation, that it’s 
sad and overwhelming, and then I got the feeling that 
it calmed them down” (Nurse 1) 
“I think that she [Nurse 1] understands us so well, it 
feels like she reads us like an open book” (Patient 6)  
+ 
Reframe the patient and 
family’s previous 
experiences of dialysis.  
T1, T2, 
T3 
“When I talked about her sister [deceased, received 
PD treatments], I told her that everyone is different, 
that she surely wouldn’t react the same way her sister 
did, and that reassured her” (Nurse 1)  
+ 
Provide comfort and 
offer hope 
T1, T2, 
T3 
Patients/families needed to be “comforted” and 
offered “hope” to overcome restrictive beliefs about 
dialysis and believe in their ability to communicate 
their choices to their nephrologists.(Patient 3-family 
3) 
+ 
Acknowledge the 
patient’s skills in making 
the most appropriate 
choice 
T2 “When I told her: “I’m glad you made a choice and 
that you feel sure about your choice; it makes me 
happy…There, she smiled at me. I think she was 
happy; it helped her to know that I was happy that 
she’d made her choice…” (Nurse 1) 
+ 
Note. + indicates a planned systemic family intervention based on Duhamel’s (2015), PD = peritoneal dialysis 
 
In terms of intervention to establishing and maintaining the trust relationship on an 
equal basis, no specific intervention had been planned, but study participants validated the 
following interventions: a) maintain a relationship between equals, and b) show compassion 
by being available, listening, answering questions, providing explanations, and assessing the 
patient’s feelings and existing knowledge (see Table 8). Please insert table 8 here. 
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Table 8 
Significant Interventions to Establish and Maintain Trust-Based Relationships 
Intervention procedure 
Time Transcript or excerpt from the final summary Planned 
Establish an egalitarian 
relationship 
T1, T2, 
T3 
“You don’t feel forced into anything; you can choose for 
yourself” (Patient 5) + 
Demonstrate 
compassion 
 Trust is established through the nurse’s compassionate 
approach. The nurse presents herself as available, listens, 
answers questions, provides explanations, and evaluates 
patients’ feelings and previous knowledge of patients and 
their families. 
 
+/- 
+ indicates a planned intervention to establish and maintain trust-based relationships; +/- indicates a partially 
planned intervention  
When asked to identify the most helpful intervention, a large majority of the 
participants mentioned synergy between the four decision-coaching sessions (“it’s the whole 
thing that’s helpful” [Nurse 2] and expert dialysis patients’ testimonies (“Honestly, that’s 
very good” [Patient 4]). 
Outcomes. Three major themes emerged from the data collected in the interviews: 
evaluation of the intervention’s acceptability, satisfaction with the decision-support 
intervention, the quality of the decision according to the ODSF and feasibility of the 
intervention. In this study, the participants spoke more about their experience with the 
decision-coaching session than the PDA.  
Acceptability of the decision support intervention. The opportunity to experience the 
decision-support intervention allowed participants to evaluate the acceptability of the 
decision-coaching session and the PDA. All participants believed that the interventions 
included in each decision-coaching session were relevant to patients-families. They felt that 
the four decision-coaching sessions using the PDA were useful in choosing a dialysis 
modality. Patient 2 mentioned:  
It is truly useful. Without these meetings, I would still be wondering about what to 
do, not about whether or not I want dialysis, but more about what will happen, how it 
will go…and which type of dialysis… I didn’t know that, I thought there was only 
one form [HD] (Patient 2).  
In addition, the decision-coaching sessions were about the right length of time for the 
participants. 
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Patients and families believe the decision-coaching sessions were “valuable” to them 
and would recommend these sessions to others facing the same decision. They mentioned 
that the information was sufficient in quantity, “clear,” presented in “simple” terms, and 
balanced (decision-coaching session and PDA). They added that the information was easier 
to absorb when it was presented “in a concrete way” (reference to a visit to the HD center 
and demonstration of fluid exchange in PD) (decision-coaching sessions). PDA help others 
family member to understand CKD and their dialysis options. 
Families stated that the information-gathering stage allowed them to deliberation on 
options among themselves. They learned that their role in helping their loved one make a 
choice was not to influence them to a specific dialysis modality, since this form of support 
would have been only “a source of conflict in the couple” and a “ waste of energy " (Family 
2, spouse). Another family reported feeling “more ready” to meet with the doctor to talk 
about options (Family 1, spouse).    
Satisfaction with the intervention. Participants generally described their experiences 
of the decision-support intervention in very positive terms. Patients-families emphasized 
their general appreciation, with one of them stating, “I liked everything.” Some even 
described it as “perfect.” Others considered the decision-support intervention “enlightening,” 
as it “eliminated” false beliefs and fears, improving their “well-being” (Patient 3). Patients-
families also appreciated the fact that the process was structured and progressive, as 
explained by Patient 6 and supported by his family,  “We felt well guided; we started here, 
then we had this, and then we moved on to there.” Two patients stated that they were more 
inclined to discuss with their decisions with their nephrologists, and one explained that she 
could “think more critically when discussing [my decision] with [my] nephrologist, because 
[I] was able to ask the right questions” (Patient 1). 
According to the nurses, the decision-support intervention brought them “great 
satisfaction.” They found the experience rewarding, because it gave their work meaning. One 
of the nurses stated, “For me, doing it this way is, wow…Yes, of course, I’m doing better 
coaching this way, that’s for sure” (Nurse 1). 
The decision-support intervention provided them with “a more systematic and better-
structured approach” to helping patients, and the decision-coaching guides supported the 
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coaching process. One nurse also discovered that the reciprocity she experienced in the 
coaching relationship helped her to improve her skills, stating, “Yes, she [Patient 6] helped 
me. I helped her, but she also helped me in all that” (Nurse 1). The nurses also mentioned 
that they appreciated that fact that the researcher had accompanied them through the 
implementation of decision coaching in their practice. 
Quality of the decision according to the ODSF. At the end of the decision-coaching 
session 4, during which the nurse had reviewed the PDA with the patients-families, all 
patients had identified their preferred dialysis modality (with an equal split between HD and 
PD). They stated that they had received sufficient information to make a decision, and they 
were convinced that their decisions reflected the most appropriate options for them (data 
taken from each patient’s interview and PDA). All patients could communicate their choices 
to their nephrologists. In addition, patients-families stated that the decision-support 
intervention affected their emotions by helping them to proceed positively toward dialysis 
acceptance, as explained by one patient below: 
It helped me a lot to make a decision, because I used to be unsure and closed-minded, 
but the way she explained it to me, I was able to think positively about it, and then I 
was able to say, “Look, I’ve reached the point where I have to [have dialysis], and it 
[PD] isn’t so bad, so let’s do it” (Patient 5). 
It should be noted that only one participant (Patient 6, a woman) changed her mind 
about dialysis following the intervention, stating, “Dialysis is not for me.” 
Feasability of implementation. Participants agreed that implementation of the 
intervention in practice was feasible, given that the amount of time required was considered 
more than reasonable. In addition, it was possible to ask patients and their families to 
participate in the study even if they were experiencing a crisis; none of the patients and the 
families recruited refused the invitation. 
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Discussion 
This qualitative study, which was based on Guba and Lincoln’s (1989) constructivist 
evaluation method, enhanced understanding of the mechanisms underlying a real-time 
decision-support intervention. It also elucidated the complexity of this type of intervention. 
The process was negotiated by the patients-families and nurses, and the results provided 
details regarding the structure, process, and outcomes of the decision-support intervention 
and the evaluation of the intervention itself. 
The study yielded interesting results regarding the intervention’s structure. Participants 
favored a structure that included personal preparatory activities and decision-coaching 
sessions before, during, and after the educational process, with short intervals between 
decision-coaching sessions. This structure has not been subjected to empirical evaluation by 
ACKD patients and their families. In fact, decision support is usually applied after the 
educational process (Stacey et al., 2014). This result is novel, and to the best or our 
knowledge, has not been discussed in the literature. However, they are aligned to quality 
standards in predialysis education, which recommend meeting each patient individually prior 
to initiation of educational activity designed to identify their needs and customize 
interventions (Ayav, Empereur, & Kessler, 2014).  
The results showed that a short interval between decision-coaching sessions helps to 
maintain continuity. They highlighted the importance of initiating a decision support 
interventions early after the nephrologist inform patients that they require dialysis, to ensure 
emotional support in choosing a dialysis modality. Moreover, patients-families emphasized 
the consequences of postponing decision support. This suggests that consultation between 
nephrologists and nurses would be advisable; however, this was beyond the scope of this 
study. Again, these structural factors have not been subjected to empirical evaluation by 
ACKD patients required to select a dialysis modality. The study provided novel information 
regarding the intervention’s structure. However, the results echo those of other studies in 
different fields. A pilot study conducted by Feenstra et al. (2015) suggested that early 
implementation increases the acceptability of interventions. In addition, a randomized 
controlled trial conducted by van Roosmalen et al. (2004) showed that the intensity of 
decision coaching (short intervals between sessions) ensures continuity and long-term well-
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being. Results of research in other scientific fields (e.g., oncology) are consistent with this 
finding and advocate the provision of decision support at different times (Belkora, 2009). 
With respect to the process, the results stressed the need to establish and maintain a 
trust-based relationship between nurses and patients and their families, to support the 
decision-making process. These results were not reported in Bissonnette et al.’s (2014) pilot 
study, but they converge with the results of mental health studies (Eliacin, Salyers, Kukla, & 
Matthias, 2015) and support scientific findings concerning shared health-related decision-
making regarding acute issues. As posited by Montori, Gafni, and Charles (2006), chronic 
illnesses present a different context, in that the apparent lack of immediate consequences 
allows patients change their minds or delay decision making. In this context, clinicians are 
required to identify challenges to the implementation of decisions, which is possible only via 
alliances between patients and clinicians. 
The results also showed that decision-coaching interventions based on the ODSF 
supported the decision-making process, which is consistent with the findings of Bissonnette 
et al.’s (2014) research and a study in which the ODSF was applied as part of an intervention 
that included decision coaching and a PDA for insulin administration in diabetes 
management (Feenstra et al., 2015). In addition, participants understood that the PDA is part 
of a continuum of decision-support intervention, which is consistent with Bissonnette et al.’s 
(2014) study, in which a PDA without decision coaching was considered insufficient to aid 
patients in the selection of a dialysis modality. However, these results contradict those of 
Fortnum et al. (2015) and Winterbottom et al. (2016), which suggested that a PDA alone 
aided patients in choosing a dialysis modality. However, these studies did not provide details 
regarding nurses’ intervention in PDA administration; therefore, it is difficult to determine 
whether these results oppose those of the current study. Further, Winterbottom et al. (2016) 
highlighted the variance in nurses’ use of the PDA. 
Regarding the interventions that were based on Duhamel’s (2015) systemic family 
approach or Leventhal et al.’s (1984) model and aimed to assist patients in their progression 
toward dialysis acceptance, the results suggested that they were crucial in supporting the 
decision-making process. The apparent success of these interventions could be explained by 
their complementarity with ODSF-based decision-coaching interventions, as they share the 
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same values. Systemic family interventions endeavor to help patients and their families to 
improve their skills in overcoming challenges, support their participation in decision making, 
and help families to identify their own means of alleviating the physical and emotional 
symptoms of patients’ conditions (Duhamel, 2015). Leventhal et al.’s (1984) model is also 
consistent with the ODSF and focuses on individuals’ perceptions of illness and treatment 
and their influence on behavioral responses. However, it is difficult to compare our results 
with those of other research, as no other studies have used these interventions in a shared 
decision-making context. Moreover, the numbers in which these interventions were used 
were small: Leventhal was used with only one patient who experienced very strong emotions; 
only 4 of the 6 patients were accompanied by families. Additional research is required to 
examine the actual impact of these interventions on the quality of decisions and patients’ 
satisfaction with the process, to enhance the decision-support intervention. 
Regarding the evaluation of the acceptability of the decision-coaching sessions based 
on the ODSF, it is difficult to compare our results with those of Bissonnette et al.’s (2014) 
because these authors haven’t evaluate decision coaching. However, in other context, the 
current findings are similar to those reported by Feenstra et al. (2015) showing that the 
decision-coaching intervention was acceptable; helped participants to identify what they 
needed to know to make a decision, felt prepared for their follow-up visit to the health care 
provider and would recommend it to others. In addition, both expert and novice nurses could 
use the intervention to prepare patients of all ages and from various social environments for 
the selection of a dialysis modality. Our results also demonstrated that innovative methods 
can be used to develop, implement, and evaluate decision-support interventions. 
The participants expressed satisfaction with the decision-support intervention. 
Patients-families described it as excellent and stated that it made them feel good and provided 
comfort. The results could be considered to contradict those of Fortnum et al. (2015), who 
observed a higher level of concern in patients following the decision-support intervention. 
This difference could have occurred because Fortnum et al.’s intervention consisted solely 
of a PDA, and we did not measure concern levels. Despite this discrepancy, we believe that 
decision support provided in chronic-illness settings should include decision coaching to 
minimize distressing emotions. Patients-families appreciated the structured and reflective 
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coaching provided at each step of the decision-making process, which represents the basis of 
decision coaching according to the ODSF (Ottawa Hospital Research Institute, 2010).  
The nurses also stated that they were satisfied with the decision-support intervention. 
It increased the value of their role in preparing patients and their families for the selection of 
a dialysis modality. Although professionals’ satisfaction levels with this type of intervention 
are poorly documented, there are similarities between our results and those reported by 
Murray (2009) and Stacey (2005), in that nurses perceived the quality of their decision 
support to have improved after receiving decision-coaching training in accordance with the 
ODSF. The nurses acknowledged that the decision-coaching guide supported their work. 
Ultimately, they reported great professional satisfaction, as they felt that they had aided the 
development of patients’ ability to make informed decisions that were consistent with their 
personal values.  
Regarding decision quality, results indicated that patients made high-quality decisions, 
as defined by the ODSF (i.e., informed decisions consistent with their personal values). It is 
difficult to compare our results with the findings of Bissonnette et al.’s (2014) research and 
other studies based on the ODSF (Feenstra et al., 2015; Nassar et al., 2007) since they were 
not assess in the same way (quantitave evaluation). We were unable to determine whether 
patients adhered to their decisions, as their dialysis had not begun when the study concluded; 
however, we established that none of the patients had changed their minds by the time they 
communicated their choices to their nephrologists, which suggests mid-term effects. Further 
research is required to assess the intervention’s long-term effects. 
Decision coaching endeavors to increase patients’ confidence in communicating their 
choices to professionals (Stacey et al., 2008). This goal was achieved in the current study, as 
all patients and families confirmed they were able to communicate their choices to their 
nephrologists. This result is unprecedented, as no other studies have evaluated decision 
support in a dialysis decision context. Therefore, our results provide additional information 
to extend Bissonnette et al.’s (2014) findings. Further, family systemic interventions that 
aimed to guide patients toward dialysis acceptance achieved this goal; therefore, we believe 
that these interventions are essential and are underdeveloped in the ODSF. Consequently, 
additional research is required to determine whether including these interventions in other 
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contexts will provide positive findings. In addition, the results highlighted the fact that the 
decision to undergo dialysis can be revisited at any point in the predialysis care continuum, 
as illustrated by the situation described by Patient 6. 
Finally, our results in terms of feasability of implementation echoed those obtained by 
Bisonnette’s et al. (2014).  
In summary, to our knowledge, this was the first study to develop, implement, and 
evaluate a decision-support intervention using an innovative constructivist evaluation 
method (Guba & Lincoln, 1989). This method also facilitated nurses’ adoption of an 
evidence-based practice (shared decision making) and helped to bridge the gap between 
researchers and clinicians. The study was unique, as it captured the phenomenon at different 
points, particularly during the period following consultation with a nephrologist. In addition, 
it illustrated the components of the decision-support intervention in terms of structure, 
processes, and outcomes. 
One of the strengths of this qualitative evaluation lies in the use of trustworthiness 
criteria (Lincoln & Guba, 1985). To ensure credibility of the data, we used the “member 
checking” technique as a method of validating information: data or results are returned to 
participants to check for accuracy and resonance with their experiences. Credibility was also 
strengthened by peer checking and debriefing of emerging categories and themes with the 
coauthors. To improve confirmability and dependability of this study, we maintained a 
detailed audit trail of field notes, audiotaped recordings, data analysis records, personal notes 
(journal), and synthesis products (Lincoln & Guba, 1985). Also, to achieve confirmability 
we ensured that results could be traced back to their sources and the logic used to combine 
interpretations into a coherent whole. Finally, to enhance transferability of this study, the first 
author included a detailed description of the study’s setting, participants, and data collection 
process (Lincoln & Guba, 1985).  
The study was subject to some limitations. We were unable to achieve theoretical 
saturation (not able to recruit male patient living alone regardless of age); however, we 
attempted to obtain rich data that would allow us to cumulate sufficient redundant, rich 
information (Fusch & Ness, 2015) to provide a conceptualization that would enhance 
understanding of the phenomenon (Savoie-Zajc, 1996). Also the great amount of data 
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collected contributed to the findings. In addition, the patients and nurses who experienced 
the decision-support intervention were all recruited from the predialysis clinic at which the 
study was conducted. Another limitation could have been reflected in participants’ extremely 
positive responses regarding the intervention, in that the nurses co-created the intervention, 
which could be one of the reasons that they evaluated it favorably. In addition, 
generalizability of the results to other nurses who were not involved in the development of 
the intervention could be limited. Moreover, the sample size was small. Further, one can only 
assume that the decision-support intervention is the solution to helping all individuals who 
are required to select a dialysis modality. Hermeneutic research does not aspire to 
generalization or universality and focuses on the human experience by recognizing the 
possibility that it is shared (Little, 1999); however, we believe there is potential for 
transferability, particularly in interventions for populations facing decisions of similar 
complexity, such as cancer patients’ treatment choices.  
The results of the study have numerous implications. In a clinical context, they indicate 
that ACKD patients and their families require both systemic family and decision-support 
interventions to improve the emotional circumstances surrounding selection of a dialysis 
modality. The results also provide nurses with an intervention that was deemed useful and 
described in sufficient detail to allow application to their own environments. However, we 
recommend that nurses receive training in decision coaching and the systemic family 
approach, with coaching to develop their abilities in accordance with Rush et al.’s (2003) 
model, prior to implementing the intervention. This essential training is likely to enhance 
nurses’ confidence in their ability to assist ACKD patients and families in selecting a dialysis 
modality. The decision-coaching training toolkit designed as part of the study provides a 
suitable starting point. In a theoretical context, Duhamel’s (2015) systemic family approach 
and Leventhal et al.’s (1984) model were shown to be beneficial and compatible with the 
ODSF in the conceptualization of the decision-support intervention. The main contribution 
that these frameworks made to the study was that of the provision of support in accepting 
dialysis, as patients and their families were required to consider dialysis options. In a 
methodological context, the study demonstrated the feasibility of a qualitative design based 
on a constructivist evaluation method, in the development, implementation, and evaluation 
of a decision-support intervention. In a research context, the study provided a foundation for 
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future research. To enhance the contribution of Duhamel’s (2015) systemic family approach, 
intervention strategies suggested by the approach (e.g., circular questions, metaphors, and 
exteriorization of health issues) could be subjected to in-depth evaluation in a similar or a 
different setting, with the inclusion of a higher number of individuals affected by the 
decision. This would aid in improving understanding of the process and usefulness of these 
interventions. In addition, a series of experimental studies examining the efficacy of the 
decision-support intervention could be conducted, with the effects and measuring 
instruments associated with indicators based on the ODSF, the systemic family approach 
(Duhamel, 2015), and Leventhal et al.’s (1984) model. 
Conclusion 
Patients and their families expressed a desire for assistance and support in selecting a 
dialysis modality. The study provides nurses with a practical decision-support intervention 
template with the potential to limit personal uncertainty regarding the most appropriate 
option. It also showed that supporting ACKD patients accompanied by their families in the 
decision-making process should not be limited to the implementation of PDA-based 
interventions, as posited by Eliacin et al. (2015). In the context of chronic disease, 
participants placed the establishment of trust-based relationships between nurses, patients 
and families at the heart of shared decision making and considered these relationships crucial 
to the decision-making process. The systemic family approach could aid in the establishment 
of these relationships. 
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5.3  Complément d’information lié à l’étude d’évaluation de l’intervention de soutien 
à la décision 
Dans l’article, on retrouve à des endroits des mentions qui renvoient à la thèse pour 
plus de détails sur les sujets qui sont décrits dans le tableau 11 en fonction des différentes 
activités suivantes : activités de recherche, outils de recherche et productions d’analyse des 
données (récits). Ces informations sont disponibles dans les annexes de cette thèse. Le 
tableau 11 qui suit indique l’annexe à laquelle les informations se trouvent.   
Tableau 11 
Complément d’information 
Sujets Lettre de l’annexe 
Activités de recherche  
Méthode d’élaboration de l’OAD à partir des composantes du 
gabarit standard de l’OAD d’Ottawa (intégration des données 
probantes) 
Résultats de l’étude d’acceptabilité de l’OAD 
Q 
 
 
R 
Contenu de la formation en coaching décisionnel destiné aux 
infirmières et aux patients dialysés experts 
S 
Outils de recherche  
Quatre guides et plans de sessions de coaching décisionnel* V 
Résultats de l’étude d’évaluation 
de l’intervention de soutien à la décision 
 
Résultats avec l’ensemble des verbatim   U 
*La version de l’OAD à l’issue de la fin de l’étude se trouve à l’Annexe W 
5.4 Complément d’information sur certains aspects de la méthodologie  
Cette section apporte des précisions supplémentaires sur le plan méthodologique et ils 
sont les suivants : les critères de sélection des participants à l’étude et le déroulement de la 
collecte. Ces informations n’ont pas été abordées dans l’article 
5.4.1 Critères de sélection des participants à l’étude 
Concernant les critères de sélection pour la famille, celle-ci devait être un proche ou 
un ami considéré comme significatif par la personne atteinte d’une MRCA. 
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5.4.2 Déroulement de l’entretien avec le patient et sa famille  
La collecte des données auprès du patient et de la famille s’est déroulée de la façon 
suivante. Le patient était d’abord interviewé et ensuite c’était au tour de la famille. Par contre, 
ceux-ci pouvaient intervenir à tout moment dans la conversation. 
 
.
  
CHAPITRE 6 - DISCUSSION 
Le but de la présente étude était de concevoir, d’implanter et d’évaluer une intervention 
de soutien à la décision pour aider le patient atteint d’une MRCA et sa famille à faire le choix 
d’un type de dialyse. Les objectifs poursuivis étaient de décrire 1) les besoins décisionnels 
des personnes atteintes de MRCA qui doivent choisir un type de dialyse, 2) les données 
relatives aux attributs cliniques des types de dialyse (bénéfices et risques), 3) les attributs 
personnels non cliniques pouvant influencer le choix d’un type de dialyse, 4) Dispenser les 
formations destinées aux infirmières (de base et de perfectionnement), 5) l’implantation de 
l’intervention dans la pratique guidée par le modèle de coaching de Rush et al. (2003) et 6) 
l’expérience de l’intervention vécue par les infirmières qui l’ont appliquée et les patients-
familles qui en ont bénéficié. Le présent chapitre résume d’abord les résultats de l’étude et 
propose ensuite une discussion complémentaire aux résultats discutés dans les articles insérés 
au chapitre précédent. Cette discussion sera suivie d’une analyse des forces ainsi que des 
limites de l’étude et se conclura sur ses retombées. 
6.1 Résumé des résultats 
Notre étude fournit des résultats qui peuvent être discutés selon les trois phases 
(conception, implantation et évaluation) ou selon un tout. Les résultats concernant la 
première phase portent sur la conception d’une intervention guidée par la méthode du MSDO 
ce qui répond aux quatre premiers objectifs de la recherche. Les résultats découlant de 
l’enquête qualitative auprès des informateurs clés (patients et professionnels) ont rendu 
saillants des besoins décisionnels selon un parcours en cinq phases soit 1) cheminer vers 
l’acceptation d’être dialysé, accompagné par sa famille et une équipe de soins en qui il a 
confiance ; 2) recevoir de l’information, entre autres, en participant au programme 
d’éducation structuré ; 3) s’accorder un temps pour une réflexion personnelle ; 4) se mobiliser 
pour communiquer son choix ; et 5) évaluer son choix. La discussion de ces besoins se trouve 
dans l’article 1 et couvre l’objectif 1. À la lumière de ces besoins, l’intervention de coaching 
décisionnel a été conçue selon le modèle PDP-coach à la décision de Stacey, Murray et al. 
(2008) et était imprégnée de l’approche familiale systémique selon Duhamel (2015) et du 
modèle de Leventhal (Leventhal et al., 1984). Après les formations (de base et sur mesure), 
les infirmières étaient en mesure de coacher les patients soit d’évaluer les besoins  
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décisionnels d’ordre émotionnel, cognitif, comportemental et social (famille) et d’intervenir 
pour les combler. La formation des patients dialysés experts a été conçue à partir des résultats 
de la recension des écrits au chapitre 3 et de ceux de l’étude d’évaluation des besoins 
décisionnels. Elle devait mener à ce qu’ils puissent livrer un témoignage réaliste, soutenir la 
clarification des valeurs et inspirer l’espoir de vivre avec la dialyse. Finalement, l’OAD est 
basé sur des données probantes concernant les bénéfices et les risques des traitements du 
NICE (2011) et sur les attributs non cliniques qui influencent le choix tout en tenant compte 
des besoins décisionnels découlant de la recension des écrits sur le sujet au chapitre 3.  
La deuxième phase concernait le cinquième objectif de l’étude qui consistait à 
implanter l’intervention (coaching décisionnel et OAD). Deux infirmières ont mis à l’essai 
l’intervention de soutien à la décision, enchâssée dans le programme d’éducation en 
prédialyse, auprès des patients et leur famille suivis à la clinique de prédialyse. Le modèle de 
coaching de Rush et al. (2003) a soutenu cette démarche. Également, deux patients dialysés 
formés experts ont mis à l’essai à 2 reprises l’application du « guide pour les témoignages de 
patients experts dialysés » lors des séances éducatives en groupe.   
La dernière phase, l’évaluation de l’intervention, couvre le dernier objectif de l’étude. 
Elle a mis en lumière des caractéristiques structurelles clés pour assurer la continuité dans le 
processus de prise de décision, des interventions qui soutiennent le processus décisionnel par 
la mobilisation des ressources du patient et sa famille sur les plans cognitif, affectif, 
comportemental et social. Enfin, elle a montré de manière consensuelle que l’intervention 
était acceptable, utile et applicable dans la pratique. L’intervention, telle que dispensée, a 
permis aux patients de prendre une décision de qualité et d’être satisfaits avec le processus 
de prise de décision. Elle a aussi permis aux infirmières de vivre une expérience 
enrichissante. La discussion de l’évaluation de l’intervention est incluse dans l’article 2.  
6.2 Discussion complémentaire 
La discussion complémentaire traitera des résultats concernant l’objectif 3, portant sur 
les attributs personnels non cliniques, pouvant influencer le choix d’un type de dialyse. Elle 
posera aussi un regard global sur l’étude. 
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6.2.1 Attributs personnels non cliniques pouvant influencer le choix d’un type de dialyse. 
Les participants à l’étude ont mis en lumière diverses raisons façonnant le choix d’un 
type dialyse ce qui vient réaffirmer les résultats obtenus dans des études antérieures (Morton, 
Dewitt et al., 2010; Morton, Tong et al., 2010; Morton et al., 2011; Morton et al., 2012; 
Winterbottom et al., 2012a; Griva et al., 2013; Nakamura-Taira et al., 2013; Walker et al., 
2016). Nos résultats apportent des précisions quant aux raisons qui distinguent le choix entre 
deux types de dialyse qui ont lieu à domicile. Les participants ont dit préférer la DP pour la 
simplicité de sa technique, les possibilités plus grandes de voyager et l’impact moins lourd 
sur la famille. Par contre, l’HDD serait préférée par rapport à la DP puisqu’elle offre des 
journées sans dialyse.  
En résumé, les raisons prioritaires de préférer une option plutôt qu’une autre comme 
précisées dans la recension des écrits au chapitre 3 et celles mentionnées dans notre étude 
serviront d’appui à la construction de l’exercice de clarification des valeurs pour aider les 
patients atteints d’une MRCA à choisir parmi les trois options suivantes : HD, HDD et DP. 
Pour mieux voir comment ces attributs non cliniques ont été réinvestis dans l’OAD, veuillez 
consulter l’exercice de clarification des valeurs qui se trouve dans celui-ci à l’Annexe W. 
6.2.2 Résultats de l’étude pris dans leur globalité  
Cette partie de la thèse expose les résultats dans leur globalité en traitant des sujets 
suivants :   
- Le soutien à la décision en contexte de MRCA   
- Les méthodes pour guider la conception d’intervention de soutien en contexte de 
MRCA 
- Les interventions pour soutenir la décision en matière de choix d’un type de dialyse 
- L’apport de l’intégration de la famille comme co-chercheure 
- L’adoption de l’intervention de soutien à la décision par les patients-familles et les 
infirmières  
6.2.2.1 Soutien à la décision en contexte de MRCA   
Nos résultats font écho avec ceux de Bissonnette et al. (2014) qui montrent la 
possibilité, en contexte de MRCA, de concevoir et d’implanter dans la pratique une 
intervention de soutien à la décision (coaching décisionnel appuyé d’un OAD), pour faire 
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participer le patient et la famille au choix d’un type de dialyse. D’ailleurs, ces auteurs ont 
également utilisé le MSDO pour guider la conception d’un des OADs et la formation des 
infirmières en coaching décisionnel. Ceci vient renforcer l’idée selon laquelle le MSDO peut 
s’appliquer à des décisions en contexte de chronicité, et ce bien qu’il a été conçu pour des 
décisions de santé aiguë. Nos résultats rejoignent également ceux d’autres études pour 
lesquelles l’utilisation d’un OAD enchâssé dans le programme éducatif en prédialyse a été 
jugée comme une intervention acceptable et utile tout en améliorant le processus décisionnel 
menant à une décision de qualité (augmentation des connaissances perçues selon Fortnum, 
Grennan et al., [2015] et réel selon Winterbottom et al., [2016]). Par contre, étant donné le 
manque de données sur l’apport du coaching décisionnel dans l’étude de Bissonnette et al. 
(2014) et l’absence de coaching décisionnel dans les études de Fortnum, Grennan et al. 
(2015) et Winterbottom et al. (2016), il est difficile de mettre nos résultats en contraste avec 
ceux de ces études. De plus, ces trois études recouraient à des approches quantitatives. Nos 
résultats découlent, pour leur part, de l’utilisation d’une approche qualitative basée sur la 
méthode d’évaluation constructiviste de Guba et Lincoln (1989) qui a encadré les trois phases 
de l’étude en plus d’orienter le processus évaluatif.  
Néanmoins, ces informations sont importantes puisque tant au Québec qu’à 
l’international, les organisations de soins, les institutions et les universités redoublent 
d’efforts pour faire participer plus activement les patients atteints d’une maladie chronique 
afin d’améliorer la qualité de leur santé (Pomey et al., 2015). Allant dans le même sens, le 
Modèle intégré de lutte aux maladies chroniques (Chronic Care Model) axe ces actions sur 
l’autogestion de la santé et le soutien à la décision afin que les patients puissent devenir 
engagés et informés (Bodenheimer, Wagner, & Grumbach 2002).  
6.2.2.2 Méthodes pour guider la conception d’intervention de soutien en contexte de MRCA 
La conception de l’intervention de soutien à la décision montre qu’il est possible de 
combiner la méthode du MSDO avec celle de l’évaluation constructiviste de Guba et Lincoln 
(1989) pour concevoir une intervention qui permet aux patients et à leur famille d’être bien 
informés, impliqués de façon active et fructueuse et de recevoir des traitements qui respectent 
leurs objectifs et leurs préférences. La méthode de conception d’un d’OAD selon le MSDO 
et en cohérence avec les normes de l’IPDAS a procuré un processus de développement 
systématique et rigoureux afin d’en assurer sa qualité. Elle a fourni également les 
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composantes essentielles du coaching décisionnel pour assurer la qualité de l’intervention de 
soutien à la décision. Le MSDO a fourni une base théorique pour lier la conception du 
coaching décisionnel et de l’OAD à l’évaluation du soutien à la décision. Retenons que la 
méthode du MSDO et les normes de l’IPDAS avaient surtout servi pour des décisions en 
contexte de maladies aiguës plutôt que chroniques (Coulter et al., 2013; Montori et al., 2006; 
Ottawa Hospital Research Institute, 2010), comme dans notre étude. Enfin, l’utilisation d’une 
étude qualitative basée sur la méthode de Guba et Lincoln (1989) a permis de mieux 
comprendre les composantes au cœur de l’intervention de soutien à la décision et de pouvoir 
concevoir une intervention qui soit le plus adaptée au contexte de la MRC.  
En misant sur une évaluation des processus, nous rejoignons les recommandations 
émises par Craig et al., (2008) pour la conception et l’évaluation d’une intervention 
complexe. Ces auteurs accordent une valeur à ce type d’évaluation parce qu’elle a l’avantage 
d’expliquer l’échec inattendu de l’intervention ou les conséquences non anticipées ou les 
raisons de son succès et les pistes d’améliorations. D’ailleurs, des chercheurs avant nous se 
sont appuyés sur les recommandations de Craig et al. (2008) pour concevoir un OAD 
répondant aux besoins de patients diabétiques qui doivent faire le choix d’un traitement (Ng, 
Mathers, Bradley, & Colwell, 2014). Cela nous donne à réfléchir sur les méthodes de 
recherche à employer pour concevoir et évaluer une intervention en soutien décisionnel. 
Comme recommandé par la méthode MSDO et Craig et al. (2008), nous avons mené 
une recension des écrits ainsi qu’une enquête qualitative auprès d’informateurs clés pour 
dresser un portrait exhaustif des besoins décisionnels en matière de choix d’un type de 
dialyse. Plus particulièrement, cette enquête a mis en lumière un parcours des besoins 
décisionnels et des obstacles qui le jalonnent. L’harmonisation des composantes de 
l’intervention de soutien à la décision et des formations destinées aux infirmières et aux 
patients dialysés experts avec ce parcours a constitué la pierre angulaire de cette étude et le 
point de départ vers un succès avec l’intervention.  
Ces informations sont intéressantes puisque la plupart des études d’évaluation des 
besoins décisionnels visent principalement ceux des patients et portent sur des décisions plus 
discrètes et liées au temps (dépistage, intervention chirurgicale ou vaccination). De telles 
études développent une image des besoins décisionnels restreints à un moment donné. Ces 
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besoins peuvent servir de base, sauf qu’ils ne sont pas adéquats pour répondre à la nature 
longitudinale de la maladie chronique (Lipstein & Britton, 2015; Montori et al., 2006). Ainsi, 
nous serions d’avis que des normes particulières pour la conception d’intervention de soutien 
à la décision en contexte de maladie chronique devraient faire l’objet d’une discussion au 
sein du collaboratif de l’IPDAS. Toutefois, nous sommes conscients que cet avis est fondé à 
partir d’une seule étude dans le domaine du choix d’un type de dialyse. Néanmoins, des 
chercheures s’entendent pour dire que les besoins décisionnels des patients atteints d’une 
maladie chronique et leur famille sont différents puisque leur processus décisionnel l’est 
(Lipstein & Britton, 2015).   
6.2.2.3 Interventions pour soutenir la décision en matière de choix d’un type de dialyse 
Dans cette sous-section, les interventions suivantes seront discutées : le coaching 
décisionnel, les interventions familiales systémiques et les interventions par les patients 
dialysés experts.   
Le coaching décisionnel. Nos résultats ont mis en exergue le rôle du coaching 
décisionnel pour aider le patient et sa famille à faire le choix d’un type de dialyse. Nous ne 
croyons pas qu’il aurait été possible d’obtenir ce succès si nous avions seulement utilisé un 
OAD étant donné les multiples besoins décisionnels à satisfaire et leur nature. Ainsi, nous 
rejoignons les chercheurs en prise de décision partagée qui conçoivent que les OADs sont 
limités pour offrir du soutien à la décision à différents niveaux soit : traiter les réactions 
émotionnelles à la maladie, accroître l’engagement des patients, susciter les préférences 
relativement aux options de traitement (Katz, Belkora, & Elwyn, 2017), assurer la 
compréhension des informations et gérer les fausses croyances sur la maladie et les 
traitements (Stacey et al., 2013). Mentionnons qu’ils ne sont pas conçus également pour 
l’autonomisation des patients ni pour la promotion de la relation patient-professionnel et 
l’éducation au patient (Nolte & Mckee, 2008). Ces concepts ont toute leur importance dans 
le cadre de la gestion des maladies chroniques (Bodenheimer, Wagner, & Grumbach 2002).  
Dans d’autres contextes de prise de décision, nos résultats convergeraient avec ceux 
obtenus par l’étude de Belkora et al. (2015) lesquels ont montré que comparativement au 
groupe contrôle, les patientes qui ont reçu un programme de coaching décisionnel ont 
amélioré de façon significative la qualité du processus de prise de décision (augmentation 
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des connaissances, du sentiment d’auto-efficacité et de préparation à la décision, du nombre 
de questions à poser au médecin et de la satisfaction avec le processus). Basé sur le « FAST 
Model of Critical » de Belkora (2009), le coach à décision, un étudiant en médecine, 
intervient à des moments critiques du continuum des soins en oncologie dans un centre de 
soins intégré du cancer. Ce programme a fait l’objet de plusieurs évaluations qui ont été 
menées par Belkora avec une équipe de collaborateurs (Belkora et al., 2008; Belkora, Loth, 
Volz, & Rugo, 2009; Belkora, Teng, Volz, Loth, & Esserman, 2011) à San Francisco.  
Outre la population, les différences avec notre intervention se situent au niveau du 
modèle théorique, de la méthode d’évaluation et du coach à la décision. Malgré ces 
différences observées, on remarque que le coaching décisionnel est réparti sur différents 
moments dans le temps et le coach à la décision fait partie intégrante d’une équipe de soins 
dans notre étude et celle de BelKora et al. (2015). Nous avançons que ces caractéristiques de 
l’intervention en coaching décisionnel assurent la continuité dans le processus de prise de 
décision et contribueraient à l’amélioration de la qualité du processus de prise de décision. 
Ces résultats mettent à nouveau en évidence l’importance du rôle du coach à la décision pour 
améliorer la prise de décision et viennent appuyer les auteurs qui disent que les OAD ne 
peuvent adresser la continuité (Nolte & Mckee, 2008). Qui plus est, la notion de continuité 
dans les soins en contexte de maladie chronique fait partie des moyens pour améliorer la 
santé des personnes (Bodenheimer, Wagner, & Grumbach 2002). 
Les interventions systémiques en soins infirmiers selon Duhamel (2015). Nos 
résultats de l’évaluation des besoins décisionnels, appuyés par ceux de la recension des écrits 
au chapitre 3, montrent que la famille est primordiale pour aider le patient à faire le choix 
d’un type de dialyse. Pour combler ce besoin décisionnel, l’ajout d’interventions systémiques 
en sciences infirmières fondées sur l’approche de Duhamel (2015) s’avérait tout à fait 
approprié.  
Nos résultats suggèrent que les interventions systémiques en soins infirmiers sont 
acceptables et utiles pour aider le patient accompagné de sa famille à faire le choix d’un type 
de dialyse. Ces résultats seraient inédits puisque nous n’avons repéré aucune étude dans les 
banques de données électroniques qui intègre une intervention de soutien à la décision aux 
interventions selon une approche familiale. Qui plus est, en intégrant ce type d’interventions, 
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cela a permis d’élargir le PDP-coach à la décision de Stacey et al. (2008) et ouvre la porte à 
de futures recherches. Nous croyons également que notre étude a mis en lumière le rôle 
critique du coach à la décision en contexte de maladie chronique. Ce coach peut être une 
infirmière. 
Soulignons que ces résultats sont intéressants puisqu’ils ont montré la faisabilité de 
discuter de sujets sensibles (décision d’entreprendre la dialyse, acceptation d’être dialysé, 
pression sociale pour prendre une décision), et ce même en présence de la famille. Qui plus 
est, en ayant recours à des interventions systémiques favorisant le cheminement vers 
l’acceptation d’être dialysé cela a permis de franchir une étape importante puisque les 
professionnels (néphrologues et infirmières) ont toujours eu du mal à parler de l’option des 
soins conservateurs ou de la cessation de traitements (Lazenby et al., 2016).   
Plus précisément, quelques interventions systémiques en soins infirmiers selon 
l’approche de Duhamel (2005) se sont démarquées dans la présente étude pour soutenir le 
processus décisionnel. En premier, nos résultats mettent de l’avant les interventions 
familiales empreintes d’empathie ce qui résonne avec les écrits scientifiques en prise de 
décision partagée pour lesquels les auteurs croient fermement que des conversations 
empathiques permettent de tisser des liens confiance avec les patients et leur famille et de 
diriger la conversation plus délicatement sur la délibération des options (Epstein & Street, 
2013; Hargraves, LeBlanc, Shah & Montori, 2016; Matthias, Salyers, & Frankel, 2013). 
L’empathie exige une attention à la situation du patient et aux indices verbaux et non verbaux, 
qu’offre le patient lorsque celui-ci l’invite dans le processus délibératif en vue de co-créer la 
décision (Hargraves et al. 2016). En second, l’établissement de la structure familiale s’est 
avéré une intervention importante reconnue dans l’approche de Duhamel (2015). Pour les 
infirmières interviewées, le génogramme et l’écocarte leur ont permis d’évaluer rapidement 
les besoins décisionnels, car ils informent sur le soutien dont disposent le patient et la famille 
pour prendre une décision et les activités personnelles, familiales, professionnelles et sociales 
qui sont importantes pour ceux-ci. Ces informations leur permettaient de personnaliser leur 
coaching décisionnel. Pour les patients et les familles interviewées, cette intervention leur a 
donné le sentiment qu’on se préoccupait d’eux et ils se sentaient plus en confiance.   
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En somme, nos résultats vont dans le même sens que plusieurs écrits scientifiques dans 
le domaine de l’approche familiale en sciences infirmières qui indiquent que ces 
interventions génèrent plusieurs bénéfices; les patients et familles se sentent reconnus et 
inclus dans les soins (Duhamel, Dupuis, Reidy & Nadon, 2007; Duhamel, Dupuis, Turcotte, 
Martinez & Goudreau, 2015; Svavarsdottir, Tryggvadottir, & Sigurdardottir, 2012). 
Interventions offertes par les patients dialysés experts. Nos résultats montrent que 
leurs témoignages permettent de délibérer sur les options et d’identifier le type de dialyse qui 
correspond le plus avec leur style de vie. Cet exercice est possible dans la mesure où les 
témoignages sont réalistes et suscitent l’espoir d’une vie possible avec la dialyse. Ces 
résultats apportent des appuis supplémentaires aux études ayant évoqué que, globalement, 
les patients dialysés experts sont un soutien précieux pour les aider à faire le choix d’un type 
de dialyse (voir résultats de la recension des écrits sur les besoins décisionnels en matière de 
choix d’un type de dialyse au chapitre 3). Toutefois, nous croyons les avoir enrichis puisque, 
contrairement aux études citées dans la recension des écrits au chapitre 3, nous avons 
demandé aux patients-familles interviewés de s’exprimer précisément sur la dimension du 
soutien offert par les patients dialysés experts pour les aider à faire le choix d’un type de 
dialyse. À la lumière de ces informations, nous avançons deux idées : la première étant que 
les témoignages de patient dialysés experts en groupe sont acceptables et utiles pour aider le 
choix d’un type de dialyse et que la courte formation destinée aux patients experts a porté 
fruit. Toutefois, pour juger de l’importance réelle de cette formation, il faudrait procéder à 
des évaluations plus détaillées. 
Poursuivre dans cette voie s’avérait prometteur, puisque dans d’autres domaines 
(oncologie et psychiatrie), le soutien par des patients experts augmente le sentiment d’auto-
efficacité des patients pour communiquer avec les professionnels et pour prendre des 
décisions de traitement et, en plus, la communication avec le médecin et la participation dans 
la prise de décision (Sheppard et al., 2013.). Cette stratégie est également préconisée par les 
tenants de l’approche du patient partenaire (Pomey et al., 2015). Ces derniers sont bien placés 
pour favoriser la participation dans les soins d’autres personnes qui font face à des situations 
complexes de santé puisqu’ils ont suivi sensiblement le même parcours thérapeutique 
(Pomey et al., 2015).   
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6.2.2.4 Apport de l’intégration de la famille comme co-chercheure  
En intégrant la famille comme co-cherchercheur, nos résultats sont similaires à ceux 
obtenus par l’étude de De Rosenroll (2013) lesquels avaient mis en lumière l’évaluation des 
besoins décisionnels par l’infirmière et les rencontres avec des patients experts dialysés pour 
soutenir le choix d’un type de dialyse. Toutefois, nos résultats sont venus les rehausser en 
révélant un plus grand éventail d’interventions pour soutenir la décision et pour les guider 
dans leur rôle d’accompagnant à la prise de décision. Toutefois, étant donné le devis de 
recherche utilisé dans notre étude, nous n’avons pas une perspective étendue de l’expérience 
du soutien à la décision, puisque nos résultats reflètent de manière consensuelle l’expérience 
du soutien à la décision. Il serait intéressant dans une étude future d’examiner les différences 
quant à l’expérience de l’intervention de soutien à la décision. 
6.2.2.5 Adoption de l’intervention par les patients-familles et les infirmières 
Pour ce qui est de l’adoption de l’intervention pour les patients et leur famille, ceux-ci 
se sont présentés à chacune des sessions de coaching et avaient rempli l’exercice de 
clarification des valeurs dans l’OAD à la fin de la 3e session de coaching en plus de l’avoir 
apporté pour la 4e session de coaching décisionnel (notes dans le journal de bord). Nous 
croyons que cette adoption découle essentiellement par le fait que nous avons créé, au moyen 
d’une approche familiale empreinte d’empathie, un climat favorable permettant aux patients 
et à la famille de se préparer à recevoir l’information sur les options et leur mode de 
fonctionnement pour ensuite être amenés à délibérer sur les options, à clarifier leurs valeurs 
et à se sentir prêts à communiquer le choix au néphrologue.  
Pour ce qui est des infirmières, nous supposons que l’adoption de l’intervention de 
soutien à la décision découle des moyens que nous avons pris pour soutenir le développement 
de leurs compétences comme la formation de base et celle sur mesure de même que 
l’accompagnement au moyen du coaching selon Rush et al. (2003) lors de l’implantation du 
soutien à la décision dans le cadre des activités du programme d’éducation en prédialyse. Il 
faut toutefois interpréter ces résultats avec précautions puisque ceux-ci n’ont pas fait l’objet 
d’une évaluation dans la présente étude. La doctorante a tiré ces conclusions à partir de notes 
prises dans son journal de bord. Il sera important d’entreprendre des recherches pour évaluer 
si effectivement, les formations destinées aux infirmières (de base et sur mesure) et 
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l’utilisation du coaching selon le modèle de Rush et al. (2003) ont contribué à l’adoption de 
l’intervention de soutien dans les cliniques de prédialyse. 
6.3 Forces et limites de l’étude  
6.3.1 Forces 
La principale force de notre étude concerne, à notre avis, le devis utilisé, étant donné 
l’état des connaissances. C’est pourquoi, dans cette section, nous traiterons de la pertinence 
du devis et des considérations méthodologiques qui lui sont associées. Par la suite, nous 
analyserons l’étude selon les critères de qualité valables pour ce type de devis. 
6.3.1.1 Pertinence du devis utilisé et les considérations méthodologiques associées 
Comme nous l’avons vu au chapitre 3, la majorité des études qui ont évalué des 
interventions de soutien à la décision soutenant le choix d'un type de dialyse recourent à des 
études de type expérimental où sont considérés individuellement les patients atteints d’une 
MRCA et les professionnels, la famille ne faisant pas partie du processus d’évaluation. En 
adoptant l’approche d’évaluation constructiviste, selon la perspective de Guba et Lincoln 
(1989), nous avons pu faire la mise en commun des perspectives des personnes impliquées 
dans le choix d’un type de dialyse et ainsi coconstruire une intervention de soutien à la 
décision qui soit applicable dans le continuum des soins en prédialyse. Cette approche a 
également permis de cerner les subtilités de l’intervention de soutien à la décision et ainsi de 
lever le voile sur l’importance du rôle de l’infirmière dans la préparation des patients et leur 
famille au choix d’un type de dialyse. Nous croyons également que la collaboration entre la 
doctorante et les infirmières cliniciennes a permis l’intégration de l’intervention de soutien à 
la décision dans la pratique. Ceci est important, car bien qu’il existe des OAD efficaces pour 
soutenir la décision, ceux-ci sont peu ou pas utilisés dans la pratique (Elwyn, Scholl et al., 
2013).  
Le choix du milieu a contribué aux succès de l’intervention pour diverses raisons. En 
effet, depuis l’instauration du programme éducatif pour préparer les patients et leur famille à 
faire le choix d’un type de dialyse en 1997 (Michaud & Loiselle, 2003), celui-ci s’était orienté 
vers une approche de promotion de la santé axée sur la participation consciente au 
changement (Rogers, 1970 dans Kérouac et al., 2003). Cette participation peut être vue 
comme le pouvoir qu’a une personne sur ses choix de vie (Barrett, Caroselli, Smith, & Smith, 
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1997). Également, l’infirmière de la clinique de prédialyse avait de l’expérience en recherche 
pour avoir participé à des projets antérieurs, coordonnés par la doctorante alors qu’elle était 
conseillère en soins spécialisés dans ce centre de dialyse. Ainsi, tant la philosophie du milieu 
que l’expérience antérieure de collaboration constituent des facteurs de réussite à 
l’implantation de l’intervention de soutien à la décision. 
Tous les patients sollicités ont accepté de participer à la recherche. Ceci peut paraître 
étonnant puisque ceux-ci étaient en situation de crise au moment où l’infirmière les invitait 
à participer à l’étude. Nous croyons que le recours aux infirmières cochercheures pour 
recruter les patients s’est avéré une stratégie gagnante.  
6.3.2 Autres forces 
Les critères de crédibilité selon Lincoln et Guba (1985) ont été présentés dans les deux 
articles insérés dans la thèse au chapitre 5. Ces critères à savoir la crédibilité, la fiabilité, la 
transférabilité et la confirmabilité ont été respectés pour les phases 1 et 3 de l’étude. Par 
contre, à la phase trois nous avons assuré la crédibilité, entre autres, par la vérification par 
les participants à l’étude (member-checking) (Lincoln & Guba, 1985).  
Ainsi, la triangulation des sources des méthodes et des chercheures, les échanges 
constants avec les directrices de thèse, l’exposition prolongée de la doctorante sur le terrain 
et la longue expérience de la doctorante avec les patients atteints d’une MCR aux stades 3, 4 
et 5 comptent parmi les stratégies utilisées pour assurer la crédibilité des données. La 
codification des données qualitatives réalisée concurremment avec l’une des coauteures et la 
documentation rigoureuse de la méthodologie ont contribué à la fiabilité des données. La 
variabilité des caractéristiques des participants et la description en profondeur du contexte 
sont venues favoriser une bonne transférabilité des résultats à une clientèle similaire. Par 
ailleurs, notre étude comporte des limites et elles seront présentées dans les paragraphes 
suivants. 
6.3.3 Limites  
Les résultats obtenus au cours des phases 1 et 3 de l’étude ne sont pas exempts de 
l’influence des facteurs contextuels du milieu où s’est déroulée l’étude. En effet, le milieu où 
s’est déroulée l’étude comportait des conditions gagnantes pour accueillir un projet d’étude; 
il était déjà imprégné d’une culture de recherche et d'une pratique basée sur les données 
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probantes en soins infirmiers. Il est donc difficile de savoir si cette étude serait applicable 
dans un milieu qui n’offre pas ces mêmes conditions. Il deviendra alors important d’effectuer 
des recherches pour évaluer si l’intervention peut s’appliquer dans d’autres conditions.  
6.3.4 Autres limites 
Nos résultats présentent toutefois des limites étant donné qu’ils ne représentent que la 
perspective des patients et familles qui fréquentent la clinique de prédialyse où s’est déroulée 
l’étude. Cette clientèle provient majoritairement de la Montérégie où il y a un manque de 
diversité du patient à l’égard de la race, de l’ethnicité et de la langue. De plus, on note 
l’absence de certaines catégories de participants ce qui ne nous a pas permis d’atteindre la 
saturation. Dans l’étude d’évaluation des besoins décisionnels quant au choix d’un type, nous 
n’avons pu interviewer qu’une famille sur quatre qui répondait aux critères de sélection, étant 
donné que les trois autres étaient indisponibles en raison de problèmes de santé. 
Conséquemment, ceci ne nous a pas permis d’arriver à un portrait exhaustif de ces besoins. 
L’absence d’hommes vivant seuls, peu importe son âge, est probablement venue affecter 
l’évaluation de l’intervention de soutien à la décision. En dépit cette absence, nous nous 
sommes assurées d’une diversité suffisante d’expériences de soutien à la décision sans mettre 
l’accent nécessairement sur la redondance, la présence d’un consensus ou encore des 
différences irréconciliables (Lincoln & Guba, 1985). 
Ainsi, il sera important de vérifier si les besoins décisionnels seraient différents si l’on 
considère ces caractéristiques et si cela a un impact sur le contenu de l’intervention de soutien 
à la décision. Il sera aussi important d’élargir la définition des critères de sélection pour la 
famille afin de s’assurer de pouvoir en recruter un plus grand nombre. Également, il serait 
important de vérifier si l’intervention de soutien à la décision, telle que conçue, demeure 
acceptable, utile et applicable dans le cadre des activités pour préparer au choix d’un type de 
dialyse à la clinique de prédialyse. Toutefois autant dans notre étude qualitative sur les 
besoins décisionnels que sur celle sur l’évaluation de l’expérience du soutien à la décision, 
la qualité de la collecte des données et la description en profondeur du contexte ont permis 
de bien documenter les besoins décisionnels ainsi que l’expérience du soutien à la décision 
en matière de choix d’un type de dialyse.  
184 
 
Une autre limite concerne le déroulement de la collecte des données. Dans cette étude, 
les entretiens se sont faits avec le patient et sa famille parce qu’il s’agissait d’obtenir un 
consensus. Ce faisant, il est possible que des informations précieuses n’aient pu être 
exprimées étant donné la présence de l’autre. Par contre, plusieurs de nos résultats sont 
corroborés avec ceux de la recension des écrits au chapitre 3. 
Enfin, une dernière limite concerne le choix de la méthode d’évaluation de Guba et 
Lincoln (1989). Comme l’approche négociée pour la construction de l’intervention de soutien 
à la décision primait dans cette étude, nous n’avons pas recueilli des données sur les 
différences entre les patients, les familles et les infirmières relativement aux besoins 
décisionnels et à l’expérience du soutien à la décision. Il se pourrait que des informations 
importantes n’aient pas été exprimées ce qui pourrait influencer la conception de 
l’intervention de soutien à la décision et son utilité pour répondre le plus aux besoins des 
patients et leur famille. Il sera important de considérer cet aspect lors des futures études 
menant à l’évaluation de l’efficacité de l’intervention de soutien à la décision en matière de 
choix d’un type de dialyse. 
Nonobstant ces limites, les connaissances offertes rendent compte des défis associés à 
la conception, à l’implantation et à l’évaluation d’une intervention de soutien à la décision 
destinée aux patients atteints d’une MRCA et à leur famille. Les retombées qui se dégagent 
de cet apport de connaissances sont présentées dans les pages suivantes. 
6.4 Les retombées de l’étude  
À la suite des résultats de notre étude, nous pouvons envisager des retombées possibles 
sur les plans de la recherche, de la théorie, de la clinique et de la formation.  
6.4.1 Sur le plan de la recherche 
Les résultats de la thèse ouvrent diverses avenues de recherche dans plusieurs domaines 
liés à la participation des patients atteints d’une maladie chronique et leur famille concernant 
la prise de décision. Cette thèse constitue le premier pas d’un programme de recherche 
menant à mesurer l’efficacité de l’intervention de soutien à la décision en matière de choix 
d’un type de dialyse. Dans la discussion, nous avons exposé plusieurs études possibles à 
réaliser. Pour commencer, nous envisageons de refaire la même étude en adoptant, cette fois-
ci, une étude expérimentale avec des mesures avant et après, à trois temps différents, et ce 
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pour chaque participant (patient, famille et infirmière). Conformément à la méthode du 
MSDO (O’Connor et al. 2015), la prochaine étape serait d’évaluer la qualité de la décision 
auprès des patients en utilisant l’OAD qui intègre des questions sur les valeurs, les options 
privilégiées et les connaissances. Combiné à cette évaluation, l’acceptabilité de l’intervention 
de soutien à la décision serait mesurée auprès des patients et leur famille avec les instruments 
suivants :  
a) Coaching décisionnel : « The Genetic Counseling Satisfaction Scale » pour mesurer la 
satisfaction à l’égard du coaching décisionnel (Tercyak, Johnson, Roberts, & Cruz, 2001)  
b) OAD : Le questionnaire d’acceptabilité de l’OAD d’O’Connor et Cranney, 2002 adapté 
à notre population. En parallèle, une enquête d’acceptabilité de l’OAD serait faite auprès 
des infirmières. 
D’autres instruments pourraient s’ajouter pour mesurer l’acceptabilité des interventions 
systémiques en soins infirmiers et les témoignages de patients experts. Comme résultat de 
mesures secondaires, l’échelle de conflit décisionnel pourrait être utilisée (O’Connor, 2010). 
Pour ce qui est de la faisabilité de l’intervention de soutien à la décision dans le cadre du 
continuum des soins à la clinique de prédialyse, elle pourrait être mesurée par la proportion 
de participants recrutés et par la proportion des éléments manquants du questionnaire.   
6.4.2 Sur le plan de la théorie  
Les résultats de l’étude ont apporté une contribution au développement du MSDO par 
l’ajout d’un besoin décisionnel à la première catégorie relativement au type de décision. Ce 
besoin est : considérer les options tout en cheminant vers l’acceptation de son état de santé. 
L’ajout de ce besoin découle des constats de l’enquête qualitative qui indique que d’autres 
considérations que l’information étaient nécessaires pour soutenir la prise de décision comme 
celle de soutenir la dimension affective et sociale.  
Mentionnons l’apport de la modélisation des besoins décisionnels sous la forme d’un 
parcours en cinq phases par la présente étude. Toutefois, ce modèle devra être validé selon 
une approche expérimentale auprès d’un plus grand nombre de patients et de familles.  
Grâce à l’ajout de deux perspectives théoriques, nos résultats auraient permis d’enrichir 
les interventions de soutien à la décision. Les interventions systémiques en soins infirmiers 
de Duhamel ont aidé les patients et leur famille à cheminer vers l’acceptation d’être dialysé 
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et à ainsi placer le patient dans de meilleures dispositions à l’intervention de soutien à la 
décision. Elles ont permis de préserver une perspective orientée vers le patient et sa famille. 
Pour rehausser cette contribution, il faudra évaluer de manière plus systématique la 
contribution de ces stratégies au soutien à la décision.  
Pour sa part, le modèle d’autorégulation de Leventhal et al. (1984) est venu soutenir 
l’exploration de la perception de la maladie et ses enjeux sur le processus de prise de décision. 
Des recherches supplémentaires quant à l’ajout de ce modèle sont nécessaires pour bien 
évaluer son utilité afin d’aider le patient à cheminer vers l’acceptation d’être dialysé. 
Enfin, notre étude a contribué à l’apport d’une méthode innovante pour concevoir et 
implanter une intervention de soutien à la décision dans le domaine de la prise de décision 
partagée et pourrait influencer les normes de l’IPDAS.  
6.4.3 Sur le plan de la pratique  
Dans cette étude, les participants ont jugé que l’intervention était acceptable et utile 
pour soutenir la décision quant au choix d’un type de dialyse. Les deux infirmières ont 
confirmé la possibilité de l’implanter et ont affirmé que les outils d’intervention utilisés, dont 
les guides de coaching, les ont soutenues dans la mise en application dans le cadre du suivi 
des patients et leur famille à la clinique de prédialyse. Ainsi, cette intervention devient donc 
disponible pour les infirmières qui œuvrent dans d’autres cliniques de prédialyse.  
Cette étude a mis en exergue l’importance du coaching décisionnel lorsqu’il est offert 
par une infirmière qui oeuvre à la clinique de prédialyse. Ceci vient élargir sa pratique en 
soins infirmiers puisque, traditionnellement, pour préparer les patients aux choix d’un type 
de dialyse, l’infirmière mobilise ses compétences en enseignement au patient (RNAO, 2009). 
Elle est maintenant plus en mesure de guider la prise de décision dans des situations cliniques 
complexes et, par conséquent, peut adapter et mettre en œuvre des interventions de prise de 
décision avec le patient et la famille (RNAO, 2009). 
En tant que coordonnatrice des activités du programme d’éducation en prédialyse, 
l’infirmière de la clinique de prédialyse a l’opportunité de renseigner les patients sur les 
avantages d’inclure un membre de la famille dans le processus décisionnel et de les 
sensibiliser aux interventions susceptibles de faciliter ce processus. Elle peut éduquer les 
autres infirmières du centre de dialyse et les membres de l’équipe interdisciplinaire sur les 
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avantages d’inclure les patients et leur famille dans la prise de décision et les faire réfléchir 
sur leur niveau d’implication des patients dans leur pratique actuelle. Enfin, elle peut 
procéder à la formation d’autres infirmières sur l’utilisation des OAD.  
Par ailleurs, il est important de souligner les retombées immédiates de l’approche 
d’évaluation constructiviste selon Guba et Lincoln (1989) auprès des infirmières ayant 
participé à cette étude. Ces dernières ont acquis des connaissances au sujet de l’évaluation 
des besoins décisionnels et en devenant des cochercheures, elles ont réalisé l’importance du 
soutien à la décision et du bien-être qu’il procure auprès de leurs patients et leur famille. 
6.4.4 Sur le plan de la formation 
Les résultats de la présente étude pourraient également avoir une répercussion sur la 
formation en sciences infirmières. En effet, dans notre étude, l’infirmière est au cœur de 
l’intervention de soutien à la décision auprès des patients et leur famille, ce qui a fait valoir 
son rôle déterminant. Nous pensons que l’apprentissage de cette intervention devrait faire 
partie des compétences à développer dans le cadre de la formation initiale des infirmières. Il 
sera important alors de prévoir des stratégies éducatives et interactives comme celles utilisées 
dans notre étude. Dans un objectif à plus long terme, la doctorante voudrait contribuer à 
développer un centre de soutien à la décision au sein de la Faculté de médecine et des sciences 
de la santé en association avec les établissements de santé. Ce centre pourrait s’inspirer du 
mode de fonctionnement des centres d’interventions familiales qui existent dans certaines 
universités au Québec et dans d’autres provinces au Canada qui offrent la formation en 
sciences infirmières. Des familles aux prises avec des décisions complexes pourraient y être 
référées en partenaires avec les établissements de santé environnants. 
Dans le cadre de cette étude, nous avons conçu une trousse éducative interactive qui a 
satisfait les infirmières et leur a permis de développer des connaissances en matière de choix 
d’un type de dialyse. Cette trousse devient donc disponible pour la communauté des 
infirmières et pourrait venir soutenir la formation continue. À ce sujet, nous recommandons 
d’offrir de la formation en coaching décisionnel auprès des infirmières œuvrant dans les 
cliniques de prédialyse afin qu’elles puissent l’appliquer dans leur milieu. Nous pourrions 
faire la promotion de formation continue en coaching décisionnel dans le cadre des colloques 
du Regroupement visant l’excellence de la pratique infirmière en néphrologie au Québec qui 
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se tiennent trois fois par année. Ceci pourrait être une plate-forme intéressante pour y 
héberger une formation continue en soutien à la décision. La doctorante a déjà été très 
engagée auprès de ce regroupement et elle pourrait amener l’idée au comité organisateur du 
colloque. Au fil du temps, les infirmières formées pourraient développer une forme de 
communauté de pratique en soutien à la décision. 
Dans la formation continue, il sera important de prévoir du coaching auprès des 
infirmières dans leur apprentissage du soutien à la décision, car comme l’ont indiqué les 
infirmières de l’étude, elles peuvent se sentir démunies si elles ont à l’appliquer pour la 
première fois seule.  
 
 
  
CONCLUSION 
L’approche patient partenaire est devenue une réalité émergente qui s’opère 
actuellement dans notre rapport aux soins et à la relation qui lie le soignant et le soigné 
(Pomey et al., 2015). Le patient partenaire est défini comme une personne progressivement 
habilitée au cours de son cheminement clinique à faire des choix de santé libres et éclairés 
(Pomey et al., 2015). Il est important que son savoir expérientiel soit reconnu et que ses 
compétences de soins soient développées par les professionnels de la santé (Charles et al., 
1999). Ainsi, pour favoriser la participation des patients et leur famille dans le choix d’un 
type de dialyse, il existe des interventions de soutien à la décision qui facilitent la 
communication entre le patient et le professionnel pour parvenir à une décision définitive 
consensuelle. Dans cette étude, une intervention de soutien à la décision a été conçue, 
implantée et évaluée pour aider le patient et sa famille à faire le choix d’un type de dialyse. 
Sa conceptualisation a suivi un processus rigoureux selon le MSDO et les normes de 
l’IPDAS, combinés au PDP-coach à la décision, à l’approche familiale systémique de 
Duhamel (2015) et le modèle d’autorégulation de Leventhal (Leventhal et al., 1984). 
L’intervention a été profilée à partir de besoins décisionnels selon un parcours en cinq phases. 
Son implantation a été guidée par le modèle de coaching de Rush et al. (2003) pour favoriser 
son intégration dans la pratique. Elle avait été précédée par la formation des infirmières qui 
devaient appliquer l’intervention. Son évaluation au plan qualitatif est fondée sur les 
perceptions consensuelles des infirmières qui ont appliqué l’intervention et les patients et les 
familles qui en ont bénéficié sur le plan de la structure, du processus et des résultats.   
Les résultats de notre étude montrent que l’intervention est acceptable, utile et 
applicable dans le continuum des soins en prédialyse. Les patients ont dit qu’ils avaient pris 
une décision éclairée en accord avec leurs valeurs et qu’ils étaient satisfaits avec le processus 
de prise de décision. Les composantes de l’intervention de soutien à la décision fondée sur 
les besoins décisionnels se sont avérées déterminantes pour faire progresser les patients dans 
la prise de décision. Cette étude a également permis de développer les habiletés des 
infirmières à mieux préparer les patients/familles à faire le choix d’un type de dialyse. Enfin, 
ces résultats ouvrent les portes à de futures recherches pour procéder à des évaluations pour 
vérifier l’efficacité de l’intervention.  
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Modèle de soutien à la décision d’Ottawa (MSDO) 
 
Ottawa Decision Support Framework to Address Decisional Conflict 
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The Ottawa Decision Support Framework (Fig. 1) uses concepts and theories from general 
psychology (Tversky & Kahneman, 1981), social psychology (Ajzen & Fishbein, 1980), 
decision analysis (Keeney, 1982), decisional conflict (Janis & Mann, 1977), values (Fischoff, 
Slovic & Lichtenstein, 1980), social support (Norbeck, 1988; Orem, 1995), and self efficacy 
(Bandura, 1982). 
 
 
 
 
Decisional Needs 
o Decisional conflict 
(uncertainty) 
o Knowledge & Expectations 
o Values 
o Support & Resources 
o Decision: type, timing, stage, 
leaning 
o Personal /Clinical 
Characteristics 
 
 
 
Decision Quality 
o Informed 
o Values-Based 
Actions 
o Delay, continuance 
Impact 
o Values-based health outcomes 
o Regret and blame 
o Appropriate use & costs of 
services 
 
Decision Support 
o Clarify decision and needs 
o Provide facts, probabilities 
o Clarify values 
o Guide/coach/support skills 
o Monitor/facilitate progress 
 
 Clinical Decision Tools Coaching 
    
 
Figure 2. Ottawa Decision Support Framework. (Ottawa Hospital Research Institute, (2010).  
Reproduite avec la permission de l’auteure. 
The framework applies to all participants involved in decision making, including the 
individual, couple, or family, and their health practitioner.  The framework asserts that 
participants’ decisional needs will affect decision quality (informed, values-based choices), 
which in turn affects actions or behaviour (e.g. delay), health outcomes, emotions (regret, 
blame), and appropriate use of health services.  (See Glossary of Terms for Ottawa 
Decision Support Framework).Decision support in the form of clinical counselling, 
decision aids and coaching can improve decision quality, by addressing unresolved 
decisional needs.  
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Glossary of Terms for the Ottawa Decision Support Framework 
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DECISIONAL NEEDS 
DECISION 
Type: class or characteristic of the choice that needs to be made [e.g. developmental transition or clinical options (screen, test, 
treat, palliate]; number of options, degree of risk/uncertainty, seriousness of outcomes, whether it is irrevocable 
Timing: time frame or urgency with which a decision needs to be made 
Stage: phase of decision making: not thinking about options; considering options; close to selecting an option; taking steps 
towards implementing option; have already carried out choice. Categories are similar to Prochaska’s Stages of Change (1), with 
one important difference.  Deciding not to change is a viable option because often there is no recommended course of action, e.g. 
amniocentesis. 
Leaning: inclination to choose one option over the other 
DECISIONAL CONFLICT 
uncertainty about course of action to take when choice among options involves risk, loss, regret, challenge to personal life values 
KNOWLEDGE & EXPECTATIONS 
Knowledge: cognizance of the health problem or situation, options, and outcomes 
Expectation: perceived likelihood or probability of outcomes of each option 
VALUES 
desirability or personal importance of outcomes of options 
SUPPORT & RESOURCES 
Others’ opinions/ practices: perceptions of what others decide or what others think is the appropriate choice. This may include a 
person’s spouse, family, peers, and practitioner(s).  For practitioners: the patient, professional peers, and personal network 
Pressure: perception of persuasion, influence, coercion from important others to select one option 
Role in decision making: the way a participant is or wants to be involved in decision making;  do they prefer to: make the choice 
themselves after considering opinions; share decision making with another; have others decide after considering their opinion 
Experience: past exposure to the situation, options, outcomes, decision making process 
Self-efficacy: confidence or belief in one's abilities in decision making, including shared decision making 
Motivation: readiness and interest in decision making, including shared decision making 
Skill: abilities in making and implementing a decision 
External support: Available, accessible assets from others that are required to make and implement the decision.  Types include: 
information, advice, emotional support, instrumental help, financial assistance, health & social services.  Sources include: social 
networks, professional networks, support groups, voluntary agencies, and the formal health care, education, and social sectors 
PERSONAL & CLINICAL CHARACTERISTICS 
Patient:  Age, gender, education, marital status, ethnicity, occupation, locale, diagnosis & duration of condition, health status 
(physical, emotional, cognitive, social) 
Practitioner: age, gender, ethnicity, clinical education, specialty, practice locale, experience, counselling style 
DECISION SUPPORT 
Patient decision aids 
Evidence-based tools to prepare people to participate in making specific and deliberated choices among healthcare options in ways 
they prefer. They supplement (not replace) clinician’s counseling and aid decision making by: a) providing evidence-based 
information about a health condition, the options, associated benefits, harms, probabilities, and scientific uncertainties; b) helping 
people to recognize the values-sensitive nature of the decision and to clarify the value they place on the benefits, harms, and 
scientific uncertainties. Strategies include: describing the options in enough detail that clients can imagine what it is like to 
experience the physical, emotional, and social effects; and guiding clients to consider which benefits and harms are most 
important to them; and c) providing structured guidance in the steps of decision making and communication of their informed 
values with others involved in the decision (e.g. clinician, family, friends). 
Decision coaching 
Support provided to people facing a decision by a trained facilitator who is supportive but neutral in the decision. Coaching can be 
provided face to face (individual, group) or using communication technologies (telephone, Internet). Decision coaching is used 
alone or in combination with patient decision aids. The strategies may include: a) clarifying decision and monitoring needs; b) 
facilitating access to evidence-based information, verifying understanding, clarifying values, building skills in deliberation, 
communication, and accessing support; and c) monitoring and facilitating progress in decision making and decision quality. 
DECISION QUALITY 
Quality of the decision 
The extent to which the chosen option best matches informed clients’ values for benefits, harms, and scientific uncertainties 
QUALITY OF THE PROSESS OF DECISION MAKING 
The extent to which a person is helped to: a) recognize that a decision needs to be made; b)know about the available options and 
associated procedures, benefits, harms, probabilities, and scientific uncertainties; c) understand that values affect the decision; d) 
be clear about which features of the options matter most to them (e.g. benefits, harms, and scientific uncertainties); e) discuss 
values with their clinician(s); and f) become involved in decision making in ways they prefer. 
213 
 
ANNEXE C 
Normes de l'IPDAS appliqués à l’OAD d’Ottawa
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Normes d’évaluation d’un outil d’aide à la décision de l’IPDAS (Elwyn et al. 200610) 
appliquées au gabarit standard de l’OAD d’Ottawa (Institut de Recherche de l’Hôpital 
d’Ottawa11 https://decisionaid.ohri.ca/methods.html) 
 
I. Content: Does the patient decision aid ... 
Provide information about options in sufficient detail for decision making? 
describe the health condition 
list the options 
list the options of doing nothing 
describe the natural course without options 
describe procedures 
describe positive features [benefits] 
describe negative features of options [harms / side effects /disadvantages]? 
include chances of positive / negative outcomes? 
 
Additional items for tests 
describe what test is designed to measure 
include chances of true positive, true negative, false positive, false negative test results 
describe possible next steps based on test result 
include chances the disease is found with / without screening 
describe detection / treatment that would never have caused problems if one was not 
screened 
 
Present probabilities of outcomes in an unbiased and understandable way? 
use event rates specifying the population and time period  
compare outcome probabilities using the same denominator, time period, scale  
describe uncertainty around probabilities  
use visual diagram 
use multiple methods to view probabilities [words, numbers, diagrams]  
allow the patient to select a way of viewing probabilities based on their own situation [e.g. 
age] 
allow patient to view probabilities based on their own situation  
place probabilities in context of other events 
use both positive and negative frames [e.g. showing both survival and death rates] 
 
Include methods for clarifying and expressing patients’ values? 
describe the procedures and outcomes to help patients imagine what it is like to experience 
their physical, emotional and social effects 
ask patients to consider which positive and negative features matter most 
suggest ways for patients to share what matters most with a health professional 
include tools [worksheet, question list] to discuss options with others 
                                                          
10 Elwyn G, O’Connor A., Stacey, D., Volk, R., Edwards, A., Coulter, A,… Whelan T. (2006). Developing a 
quality criteria framework for patient decision aids: online international Delphi consensus process. 
British Medical Journal, 333 (7565), 417. 10.1136/bmj.38926.629329.AE 
11 Institut de Recherche de l’Hôpital d’Ottawa. Development methods for Ottawa patient decision aid. Repéré 
à https://decisionaid.ohri.ca/methods.html 
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Include structured guidance in deliberation and communication? 
provide steps to make a decision 
suggest ways to talk about the decision with a health professional 
include tools [worksheet, question list] to discuss options with others 
II. Development Process 
Present information in a balanced manner? 
able to compare positive / negative features of options 
show negative / positive features with equal detail [fonts, order, display if statistics] 
 
Have a systematic development process? 
include developers’ credentials / qualifications 
find out what users [patients, practitioners] need to discuss options 
has a peer review by patient / professional experts not involved in development and field 
testing is field tested with users [patients facing the decision; practitioners presenting 
options]  
 
The field tests with users [patients, practitioners] show the patient decision aid is: 
acceptable 
balanced for undecided patients 
understood by those with limited reading skills? 
 
Use up to date scientific evidence that is cited in a reference section or technical 
document? 
provide references to evidence used 
report steps to find, appraise, summarise evidence 
report date of last update 
report how often patient decision aid id updated 
describe quality of scientific evidence [including lack of evidence] 
use evidence from studies of patients similar to those of target audience 
 
Disclose conflicts of interest? 
report source of funding to develop and distribute the patient decision aid 
report whether authors or their affiliations stand to gain or lose by choices patients make 
after using the patient decision ai? 
 
Use plain language? 
Is written at a level that can be understood by the majority of patients in the target group 
Is the patient decision aid written at a grade 8 or equivalent level or less according to 
readability score [SMOG or FRY]? 
provide ways to help patients understand information other than reading [audio, video, in-
person discussion] 
Meet additional criteria if the patient decision aid is Internet based  
provide a step-by-step way to move through the web pages  
allow patients to search for key words  
provide feedback on personal health information that is entered into the patient decision aid  
provide security for personal health information entered into the decision aid  
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make it easy for patients to return to the decision aid after linking to other web pages    
permit printing as a single document  
 
Meet additional criteria if stories are used in the patient decision aid  
use stories that represent a range of positive and negative experiences  
state in an accessible document that the patient gave informed consent to use their stories  
report if there was a financial or other reason why patients decided to share their story  
 
III. Effectiveness: Does the patient decision aid ensure decision making is informed 
and values based? 
Decision process leading to decision quality… 
recognise a decision needs to be made 
know options and their features 
understand that values affect decision 
be clear about option features that matter most 
discuss values with their practitioner 
become involved in preferred ways 
 
Decision quality 
improve the match between the chosen option and the features that matter most to the 
informed patient 
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Modèle PDP-coach à la décision de Stacey, Murray et al. (2008) 
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Figure 3. Modélisation du modèle PDP-coach à la décision de Stacey, Murray et al. (2008).  
Reproduite avec la permission des auteures. 
 
  
ANNEXE E 
Processus de coaching en cinq étapes selon le modèle de coach de Rush et al. (2003) adapté 
au contexte de la présente étude. 
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1) Étape d’initiation : élaboration d’un plan avec but et résultats attendus (coaching 
décisionnel) 
Questions posées par la doctorante : 
 Qu’est-ce qui aiderait dans votre rôle de coach auprès du patient et sa famille?  
 Que souhaitez-vous que votre patient accomplisse? 
 Qu’est-ce qui vous indique que votre patient progresse dans la décision? 
2) Étape de l’observation : conversation de coaching 
 Démonstration : doctorante réalise intervention et infirmière observe  
 Visionnement de vidéo  
 Lecture d’un article 
3) Étape de l’action : application d’une nouvelle habileté en coaching décisionnel 
 Infirmière réalise une intervention de soutien à décision 
4) Étape de réflexion : découverte de soi et développement personnel 
Utilisation de l’outil d’analyse d’une intervention de soutien à la décision (DSAT10) pour 
la rétroaction  
 Infirmière résume ses impressions à propos de l’intervention, compare ses résultats 
avec ceux qu’elle s’était fixée et évalue sa relation avec le patient   
 Doctorante pose les questions suivantes pour susciter la réflexion 
o Que vous êtes-vous dit à vous-même lorsque le patient a fait cela?  
o Qu’avez-vous fait pour influencer ce qui est arrivé?  
o Quel changement feriez-vous dans votre intervention pour les prochains patients? 
o Qu’avez-vous appris? 
5) Étape de l’évaluation : décision si continuation et évaluation  
 Doctorante évalue son intervention de coaching avec l’infirmière  
 Évalue les forces et les points à améliorer 
 Considère si elle doit changer sa façon de coacher et si un appui au coaching est 
nécessaire. 
  
ANNEXE F  
Résumés des études portant sur la catégorie des besoins décisionnels liés à la perception de 
la décision et aux caractéristiques complexes de la décision 
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Études portant sur les éléments de la perception de la décision indiquant un manque ou nobstacle 
Auteurs/année 
/provenance 
Devis Collecte de données Participants 
Liebman et al., 
2012, États-Unis 
Étude de cohorte rétrospective 
des dossiers médicaux  
Extraction des données des dossiers 
médicaux entre janvier 2004 et octobre 2009 
n = 217 patients suivis en prédialyse ayant reçu 
un programme éducatif et ont commencé la 
dialyse 
Maaroufi et al., 
2013, France 
Étude de cohorte prospective 
des dossiers médicaux 
Extraction des données des dossiers 
médicaux entre janvier 2009 et juin 2011 
n = 228 patients dialysés incidents   
Hughes et al., 
2013 
Canada 
Étude de cohorte rétrospective 
(dossier patients)  
Extraction des données des dossiers 
médicaux, janvier 2009 au 31 décembre 
2009 
n = 436 patients dialysés incidents 
Lin et al., 2005 
Taïwan 
Étude qualitative d’inspiration 
phénoménologique  
Entrevues individuelles n = 12 patients dialysés 
Winterbottom et 
al., 2012a, 
Royaume-Uni 
Étude qualitative  Entrevues individuelles n = 18 patients atteints d’une MRC au stade 5 
non dialysés, se situant à différents stades de la 
prise de décision 
Finkelstein et al.,  
2008, Amérique 
du Nord 
Enquête multicentrique (sept 
sites en Amérique du Nord)  
Questionnaire auto-administré  n = 676/2295 patients au stade 3-5 non dialysés, 
86 % proviennent du Canada 
Gray et al., 2015, 
Australie 
Enquête avec deux moments 
d’évaluation :  
Questionnaire administré en face à face à  
T1 = au moment de la référence avec le 
néphrologue et à T2 = 12 mois après avoir 
rempli le 1er questionnaire 
T1 n = 210 patients atteints d’une MRC de stade 
1 à 5 (majoritairement stades 1, 2 et 3)  
T2 n = 95 patients atteints d’une MRC de stade 
2 à 5 (majoritairement de stades 3 et 4) 
Mehrotra et al., 
2005, États-Unis 
Enquête multicentrique 
(n = 229 centres de dialyse) 
Questionnaire auto-administré (prétesté 
auprès de patients) 
n = 428/1193 patients dialysés incidents  
Landreneau & 
Ward-Smith, 2007, 
États-Unis 
Étude qualitative d’inspiration 
phénoménologique de 
Colaizzi  
Entrevues individuelles  n = 12 patients en HD 
Griva et al., 2013 
Singapour  
 
Étude qualitative  Entrevues individuelles n = 59 patients (huit de stades 3 et 4, 8 incidents 
en DP, 11 établis en DP et en HD), 13 soignants 
familiaux et neuf professionnels (infirmières, 
infirmière-chef et néphrologues) 
Stringer & 
Baharani, 2012, 
Angleterre 
Étude qualitative avec deux 
moments d’évaluation   
 
Entrevues individuelles : T1 < un mois après 
avoir débuté la dialyse; T2, six mois plus 
tard après avoir débuté la dialyse 
T1 : n = 22 patients incidents en HD qui ont 
reçu le programme éducatif 
T2 : n = 16 patients incidents en HD  
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Études portant sur les éléments de la perception indiquant un désir ou une nécessité 
Harwood & Clark, 
2012 
Méta-synthèse d’études 
qualitatives  
Recherche principalement d’articles dans 
plusieurs bases de données électroniques 
(ex. Medline, PsycINFO, CINAHL). 
Articles devaient être publiés en anglais et 
parus entre 1950 à 2009 
n = 16 études provenant de différents pays et 
incluaient des patients dialysés 
Banieh et al., 
2014, Canada 
(Ontario)  
Analyse secondaire de données 
qualitatives  
Questionnaire auto-administré (questions 
ouvertes) 
544 affirmations pertinentes au projet de 
recherche provenant de 189 répondants patients 
dialysés (48 % patient en HD) et leur famille et 
professionnels 
Chanouzas et al., 
2012, Royaume-
Uni 
Enquête postale  Questionnaires auto-administrés n = 118/242 patients atteints d’une MRC de 
stade 4 et 5 non dialysés, ayant identifié une 
préférence à la suite du programme éducatif 
Morton, Tong et 
al., 2010 
Métasynthèse d’études 
qualitatives  
Recherche principalement d’articles dans 
plusieurs bases de données électroniques 
(ex. Medline, PsycINFO, CINAHL). 
Articles publiés en anglais et parus entre 
1950 à 2008 
n = 28 études incluant des patients dialysés, 
transplantés, et en soins conservateurs  
Murray et al., 2009 Revue systématique  Recherche principalement d’articles dans 
plusieurs bases de données électroniques 
(ex. Cochrane Database of Systematic 
Reviews, MEDLINE CINAHL, 
PsychINFO), dans l’inventaire des outils 
d’aide à la décision de la librairie 
Cochrane. Articles devaient être publiés en 
anglais et parus entre 1998-2008 
n = 40 études incluant majoritairement des 
patients dialysés 
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Études portant sur les caractéristiques complexes de la décision indiquant un manque ou un obstacle 
Auteurs/année 
/provenance 
Devis Collecte de données Participants 
Sheu et al., 
2012, États-Unis 
Étude qualitative  Entrevues de groupe pré-planifiées : six groupes 
composés de patients afro-américains ou non 
afro-américains selon qu’ils sont en HD, en DP 
ou greffés. Leurs membres de la famille ont fait 
les six autres groupes de discussion 
correspondants 
Ont participé 27 patients afro-américains et leur 
soignant (n = 23) et 23 patients non afro-
américains et leur soignant (20). Les patients 
étaient en dialyse depuis 12 mois et plus 
Erlang et al., 
2015, Danemark  
Étude qualitative/ 
phénoménologie  
Entrevues individuelles n = 9 patients atteints d’une MRC de stades 4 et 5, 
non dialysés, qui venaient d’identifier leur 
préférence à la suite du programme éducatif 
Geer et al., 
2015, États-Unis 
Étude qualitative  Entrevues individuelles par téléphone  n = 10 membres de l’équipe de prédialyse 
(néphrologues, assistants-médecins et infirmières)  
n = 4 omnipraticiens 
Prakash et al., 
2015, 
États-Unis  
Devis mixte : 
1) Étude qualitative  
2) Enquête  
1) Entrevues individuelles 
2) Questionnaire administré par téléphone ou en 
face à face 
1) n = 16 patients dialysés (HDCH, HDCH de nuit 
et DP) 2) n = 55 patients atteints d’une MRC de 
stades 4 et 5 non dialysés 
Lino, 2013, 
France 
Étude qualitative  1) Entrevues individuelles   
2) Entrevues de groupe  
1) n = 15 patients atteints d’une MRC de stades 4 
et 5, non dialysés et quatre patients transplantés 
avec un membre de la famille 
2) 1er groupe : n = 7 patients en DP depuis < de six 
mois et deux conjoints, /2e groupe : n = 7 patients 
en HD < six mois et trois conjoints  
Lin et al., 2005 
Taïwan 
Étude qualitative, méthode 
de Colaizzi 
Entrevues individuelles   n = 12 patients hémodialysés   
Kazley et al., 
2014, États-Unis 
Étude qualitative, analyse 
selon théorisation ancrée 
1) Entrevues individuelles sur deux sites 
2) Entrevues de groupe sur trois sites   
1) nombre de néphrologues qui ont participé est 
confus  
2) nombre d’infirmières qui ont participé est 
confus  
Fortnum 
Grennan et al., 
2015 
Australie 
étude multicentrique (n = 4 
sites) prospective quasi 
expérimentale (groupe 
unique) avec des mesures 
avant et après  
Questionnaires auto-administrés (prétestés)  Avant : n = 92 patients atteints d’une MRC de 
stades 4 et 5  
Après : n = 72 patients atteints d’une MRC de 
stades 4 et 5 
  
ANNEXE G 
Résumés des études portant sur la catégorie des besoins décisionnels liés au soutien et aux 
ressources à la prise de décision et à sa mise en œuvre 
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Études portant sur le soutien à la prise de décision et à sa mise en œuvre indiquant un manque ou un obstacle 
Auteurs/année 
/provenance 
Devis Collecte de données Participants 
Harwood & 
Clark, 2012 
Méta-synthèse d’études 
qualitatives  
Recherche principalement d’articles dans 
plusieurs bases de données électroniques (ex. 
Medline, PsycINFO, CINAHL). Articles 
devaient être publiés en anglais et parus entre 
1950 à 2009  
n = 16 études provenant de différents pays et 
incluaient des patients dialysés 
Kazley et al., 
2014, États-Unis 
Étude qualitative, méthode 
d’analyse théorisation 
ancrée 
1) Entrevues individuelles sur deux sites 
2) Entrevues de groupe sur trois sites   
1) nombre de néphrologues qui ont participé est 
confus  
2) nombre d’infirmières qui ont participé est 
confus  
Winterbottom et 
al., 2012a, 
Royaume-Uni 
Étude qualitative  Entrevue individuelle n = 18 patients atteints d’une MRC au stade 5 non 
dialysés, se situant à différents stades de la prise 
de décision 
Winterbottm et 
al., 2012b, 
Royaume-Uni 
Article présente deux 
études avec des devis 
expérimentaux semblables 
et complémentaires 
Étude 1  et 2 : questionnaires en ligne auto-
administrés 
Étude 1 n = 578 étudiants de niveau universitaire 
Étude 2 n = 1694 étudiants de niveau universitaire 
Morton Tong et 
al., 2010 
Métasynthèse d’études 
qualitatives  
Recherche principalement d’articles dans 
plusieurs bases de données électroniques (ex. 
Medline, PsycINFO, CINAHL). Articles 
devaient être publiés en anglais et parus entre 
1950 à 2008 
n = 28 études incluant des patients dialysés, 
transplantés, et en soins conservateurs  
Orsino et al., 
2003, Canada, 
(Ontario) 
Enquête prospective  Questionnaires auto-administrés (prétestés) n = 197 patients dialysés (HD et DP) 
Banieh et al., 
2014, Canada 
(Ontario)  
Analyse secondaire de 
données qualitatives  
Questionnaire auto-administré (questions 
ouvertes) 
544 affirmations pertinentes au projet de recherche 
provenant de 189 répondants patients dialysés 
(48 % patient en HD) et leur famille et 
professionnels 
Walker et al., 
2016, Nouvelle 
Zélande  
Étude qualitative  Entrevues individuelles n = 43 patients (18 stades 4 et 5 non dialysés, 13 
en DP, quatre en HDD et neuf en HDCH) et n = 9 
soignants 
  
227 
 
Fayer et al.,  
2011, Brésil 
Enquête, patients ont été 
recrutés en trois groupes 
parallèles 
Questionnaires en face à face avec questions 
fermées et ouvertes 
n = 19  patients atteints d’une MRC de stade 5 non 
dialysés, suivis par un néphrologue > six mois 
n = 20 patients qui ont découvert être atteints 
d’une MRC lors d’une mise en hémodialyse 
d’urgence. 
deux groupes de patients sont de statut 
socioéconomique faible 
Mitchell et al., 
2009 
Royaume-Uni 
Étude qualitative  Entrevues individuelles n= 10 patients atteints d’une MRC stade 5 dialysés 
qui avaient commencé l’HD depuis < 6 de mois 
Tong et al., 
2009, 
Australie  
Étude qualitative   Entrevues de groupes planifiées de la façon 
suivante : 3 groupes pour les patients atteints 
d’une MRC de stade 1 à 5 non dialysés, 3 pour 
les patients de stade 5 dialysé D, et 3 pour les 
patients atteints d’une MRC stade 3 à  5 
transplantés 
n=21 participants pour les patients atteints d’une 
MRC stade 1 à 5 non dialysés 
n=18 participants pour les patients atteints d’une 
MRC de stade 5 dialysés 
n= 24 pour les patients transplantés 
Sondrup et al., 
2011, Canada 
(Colombie-
Britannique) 
Étude qualitative  Entrevues de groupe n= 1 groupe avec 3 patients en DP et  3 en  HDD 
depuis en moyenne 2,7 ans 
Taylor & 
Combes, 2014 
Revue de littérature non 
publiée  
Recherche dans les banques de données 
électroniques dans le domaine des sciences 
sociales au Royaume-Uni 
Nombre d’études retenues est imprécis 
Michaud & 
Loiselle, 2003, 
Canada (Québec) 
Étude qualitative 
d’approche constructiviste  
Entrevues individuelles n= 5 patients au stade 4 et 5 dialysés et leur 
famille après avoir reçu le programme éducatif 
Walker et al., 
2015 
Revue systématique 
d’études qualitatives  
Recherche d’articles dans bases de données 
électroniques (MEDLINE, EMBASE, 
PsycINFO, CINAHL). Articles devaient être 
publiés en anglais et parus entre 1950 à octobre 
2013 
n=24 études incluant 221  patients (109 en HDD, 
97 en HDCH et 15 atteints d’une MRC de stade 4-
5) 
Fortnum, 2012, 
Australie 
Sondage en ligne  Questionnaires auto-administrés n= 34 /43 unités desservant des soins auprès de 
patients atteints d’une MRC de stade 1 à 5 non-
dialysés 
Erlang et al., 
2015, Danemark  
Étude qualitative/ 
phénoménologique et 
herméneutique, méthode 
d’analyse Malterud (2012)  
Entrevues individuelles n = 9 patients atteints d’une MRD de stade 4 et 5 
non dialysé qui venaient d’identifier leur 
préférence à la suite du programme éducatif 
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Keeney & 
Mckenna, 2014, 
Irlande du Nord 
Enquête  Questionnaires administrés par téléphone. 
Changement de stratégie de collecte (envoi 
postal) pour augmenter le recrutement   
n = 126/sur un potentiel de 450 patients dialysés 
(79 % en HD, 21 % en DP) faisant partie d’une 
association de patients 
Jayanti et al., 
2015, Royaume-
Uni 
Enquête multicentrique 
(n=5) prospective, patients 
ont été recrutés en 3 
groupes parallèles (A= 
groupe de patients en 
prédialyse, B= groupe de 
patients en HD, C= groupe 
de patients en HDD),   
Questionnaires auto-administrés (validés)  
Groupe A : retournaient le questionnaire lors 
d’une prochaine séance de dialyse  
Groupe B et C : recevaient les questionnaires 
lors d’une visite à la clinique, les remplissaient 
à domicile pour ensuite les retourner par la 
poste 
n= 458 questionnaires remis  dont 182 patients 
suivi en prédialyse et leur conjoint (111) et 186 en 
HD et leur conjoint (83) et 90 en HDD et leur 
conjoint (12) ont retourné leurs questionnaires  
Études portant sur le soutien à la prise de décision et à sa mise en œuvre indiquant un désir ou une nécessité 
de Rosenroll et 
al., 2013, 
Canada 
(Ontario) 
Étude 
qualitative/interprétative de 
Thorne, 2008 
Entrevues téléphoniques 10 soignants familiaux (conjoint, conjointes, filles) 
de patients atteints qui ont fait le choix d’un type 
de dialyse (HD, HDD et DP) et de région urbaine 
et rurale 
Griva et al., 
2013, Singapour  
 
Étude qualitative  Entrevues individuelles n = 59 patients (huit aux stades 3 et 4, 8 incidents 
en DP, 11 établis en DP et en HD, 13 soignants 
familiaux, neuf professionnels (infirmières, 
infirmière-chef et néphrologue 
Harwood & 
Clark, 2012 
Méta-synthèse d’études 
qualitatives  
Recherche principalement d’articles dans 
plusieurs bases de données électroniques (ex. 
Medline, PsycINFO, CINAHL). Articles 
devaient être publiés en anglais et parus entre 
1950 à 2009.  
n = 16 études provenant de différents pays et 
incluaient des patients dialysés 
Morton Tong et 
al., 2010 
Métasynthèse d’études 
qualitatives  
Recherche principalement d’articles dans 
plusieurs bases de données électroniques (ex. 
Medline, PsycINFO, CINAHL). Articles 
publiés en anglais et parus entre 1950 à 2008 
n = 28 études incluant des patients dialysés, 
transplantés, et en soins conservateurs  
Orsino et al., 
2003, Canada, 
(Ontario)  
Enquête prospective  Questionnaire auto-administré (prétesté) n = 197 patients dialysés (HD et DP) 
Sheu et al., 
2012, États-Unis 
Étude qualitative  Entrevues de groupe planifiées de la façon 
suivante : six groupes composés de patients 
afro-américains ou non afro-américains selon 
qu’ils sont  en HD en DP ou greffés. Leurs 
membres de la famille ont fait les six autres 
groupes de discussion correspondants 
Ont participé 27 patients afro-américains et leur 
soignant (n = 23) et 23 patients non afro-
américains et leur soignant (20). Les patients 
étaient en dialyse depuis 12 mois et plus 
229 
 
Fadem et al., 
2011, États-Unis 
Enquête  Questionnaire auto-administré en ligne n = 977/9000 patients dialysés (369 en HDCH, 
100 en DP, 53 en HDD et 455 en transplantation) 
faisant partie d’une large association de patients  
Figueiredo et al., 
2014, Brésil 
Enquête  Questionnaire avec questions fermées, mode 
d’administration non précisé 
n=55/69 patients dialysés âgés > 60 ans (41 en HD 
et 14 en DP)  
Mitchell et al., 
2009, Royaume-
Uni 
Étude qualitative  Entrevues individuelles n= 10 patients qui venaient commencer l’HD 
depuis   < 6 de mois 
Walker et al., 
2016, 
Nouvelle-
Zélande 
Étude qualitative  Entrevues individuelles n= 43 patients (18 stade 4 et 5 non dialysés, 13 en 
DP, 4 en HDD et 9 en HDCH) et n=9 soignants 
Banieh et al., 
2014, Canada 
(Ontario)  
Analyse secondaire de 
données qualitatives  
Questionnaire auto-administré (questions 
ouvertes) 
544 affirmations pertinentes au projet de recherche 
provenant de 189 répondants patients dialysés 
(48% patient en HD) et leur famille et 
professionnels 
Harwood & 
Clark, 2014 
Étude qualitative/ 
ethnographie  
Entrevues individuelles  n= 13 patients âgés > 65 ans  dialysés des hommes 
et femmes suivi à la clinique de prédialyse (non 
dialysés) 
Hughes et al., 
2009, Royaume-
Uni 
Étude qualitative (2 sites) Entrevues téléphoniques n=20 patients atteints d’une MRC suivi en 
prédialyse qui ont reçu du soutien par un pair 
aidant > 9 mois 
Taylor et al., 
2016, Royaume-
Uni 
Étude qualitative  Entrevues individuelles N=15 patients dialysés (HD, HDD, DP et en 
attente de transplantation et une expérience avec la 
dialyse entre 3 mois à 24 mois 
Lino, 2013, 
France 
Étude qualitative  1) Entrevues individuelles :  
2) Entrevues de groupe:  
1) n= 15 patients atteints d’une MRCA (stade 4 et 
5) et 4 patients transplant avec 1 membre de la 
famille 
2) n= 2 groupes comportant 7 patients en DP 
depuis < de 6 mois et 2 conjoints pour l’un, 7 
patients en HD < 6 mois et 3 conjoints pour 
l’autre. 
van Bisen et al., 
2014, pays 
d’Europe  
Enquête multimode (ex. 
postal, en ligne, dans revue 
d’association de patients) 
Questionnaire auto-administré (prétesté) n=3867 patients en provenant de 36 pays qui ont 
complété le questionnaire (1988 en HDCH, 91 en 
HDD, 276 en DP, 1427 transplantés et 257 suivis 
en prédialyse 
Winterbottom et 
al., 2012a, 
Royaume-Uni 
Étude qualitative  Entrevues individuelles n= 18 patients atteints d’une MRC au stade 5 non 
dialysé se situant à différents stades de la prise de 
décision 
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Études portant sur les ressources personnelles à la prise de décision et à sa mise en œuvre indiquant un manque ou un obstacle  
Auteurs/année 
/provenance 
Devis Collecte de données s Participants 
Kazley et al., 
2014, États-Unis 
Étude qualitative, méthode 
d’analyse théorisation 
ancrée 
1) Entrevues individuelles sur deux sites 
2) Entrevues de groupe sur trois sites   
1) nombre de néphrologues qui ont participé est 
confus  
2) nombre d’infirmières qui ont participé est 
confus  
Lino, 2013, 
France 
Étude qualitative  1) Entrevues individuelles  
2) Entrevues de groupe  
1) n = 15 patients atteints d’une MRC (stades 4 et 
5) et quatre patients transplantés avec un membre 
de la famille 
2) n = 2 groupes comportant sept patients en DP 
depuis < de six mois et deux conjoints pour l’un, 
sept patients en HD < six mois et trois conjoints 
pour l’autre 
Walker et al., 
2015 
Revue systématique 
d’études qualitatives  
Recherche d’articles dans bases de données 
électroniques (MEDLINE, EMBASE, 
PsycINFO, CINAHL). Articles devaient être 
publiés en anglais et parus entre 1950 et 
octobre 2013 
n = 24 études incluant 221 patients (109 en HDD, 
97 en HDCH et 15 atteints d’une MRC de stades 
4-5) 
Études portant sur les ressources personnelles à la prise de décision et à sa mise en œuvre indiquant un désir ou une nécessité  
de Rosenroll, et 
al., 2013, 
Canada, 
(Ontario) 
Étude qualitative/ méthode 
de Thorne, 2008 
Entrevues téléphoniques 10 soignants familiaux (conjoint, conjointes, filles) 
de patients atteints qui ont fait le choix d’un type 
de dialyse (HD, HDD et DP) et de régions urbaine 
et rurale 
Chanouzas et 
al., 2012, 
Royaume-Uni 
Enquête postale  Questionnaires auto-administrés n = 118/242 patients atteints d’une MRC de stades 
4 et 5 non dialysés, ayant identifié une préférence 
à la suite du programme éducatif 
Walker et al., 
2015 
Revue systématique 
d’études qualitatives  
Recherche d’articles dans bases de données 
électroniques (MEDLINE, EMBASE, 
PsycINFO, CINAHL). Articles devaient être 
publiés en anglais et parus entre 1950 et 
octobre 2013 
n = 24 études incluant 221 patients (109 en HDD, 
97 en HDCH et 15 atteints d’une MRC de stades 
4-5) 
Sheu et al., 
2012, États-Unis 
Étude qualitative  Entrevues de groupe pré-planifiées : six 
groupes composés de patients afro-américains 
ou non afro-américains selon qu’ils sont  en 
HD, DP ou greffés. Leur famille ont fait les six 
autres groupes correspondants 
Ont participé 27 patients afro-américains et leur 
soignant (n = 23) et 23 patients non afro-
américains et leur soignant (20). Les patients 
étaient en dialyse depuis 12 mois et plus 
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Étude portant sur les ressources externes à la prise de décision et à sa mise en œuvre indiquant un manque ou un obstacle 
Auteurs/année 
/provenance 
Devis Collecte de données Participants 
Ribitsch et al., 
2013, Autriche 
Étude de cohorte 
rétrospective des 
dossiers médicaux  
Extraction des données de dossiers médicaux 
entre 2004 et 2008 
n = 227 patients incidents dialysés 
Fadem et al., 
2011, États-Unis 
Enquête   Questionnaire auto administré en ligne n = 977/9000 patients dialysés (369 en HDCH, 100 en 
DP, 53 en HDD et 455 en transplantation) faisant partie 
d’une large association de patients  
Geer et al., 2015, 
États-Unis 
Étude qualitative  Entrevues individuelles par téléphone  n = 10 membres de l’équipe de prédialyse 
(néphrologues, assistants-médecins et infirmières)  
n = 4 omnipraticiens 
Morton Tong et 
al., 2010 
Métasynthèse d’études 
qualitatives  
Recherche principalement d’articles dans 
plusieurs bases de données électroniques (ex. 
Medline, PsycINFO, CINAHL) articles publiés 
en anglais et parus entre 1950 et 2008 
n = 28 études incluant des patients dialysés, 
transplantés, et en soins conservateurs  
van Bisen et al., 
2014, pays 
d’Europe  
Enquête multimode (ex. 
postal, en ligne, dans 
revue d’association de 
patients) 
Questionnaires auto-administrés (prétestés) n = 3867 patients en provenance de 36 pays qui ont 
complété le questionnaire (1988 en HDCH, 91 en 
HDD, 276 en DP, 1427 transplantés et 257 suivis en 
prédialyse 
Winterbottom, et 
al., 2007, 
Royaume-Uni 
Enquête postale Questionnaires auto-administrés  n = 67/105  centres de néphrologie ont  rempli les 
questionnaires  
n = 32/47 centres de néphrologie ont retourné des 
documents d’enseignement aux chercheures 
Griva et al., 
2013, Singapour  
 
Étude qualitative  Entrevues individuelles n = 59 patients (huit aux stades 3 et 4, huit incidents en 
DP,  11 établis en DP et en HD, 13 soignants 
familiaux, neuf professionnels (infirmière, infirmière-
chef et néphrologues 
Banieh et al., 
2014, Canada 
(Ontario)  
Analyse secondaire de 
données qualitatives  
Questionnaire auto-administré (questions 
ouvertes) 
544 affirmations pertinentes au projet de recherche 
provenant de 189 répondants patients dialysés (48 % 
patients en HD) et leur famille et professionnels 
Michaud & 
Loiselle, 2003, 
Canada 
(Québec) 
Étude qualitative 
d’approche 
constructiviste  
Entrevues individuelles n = 5 patients aux stades 4 et 5, dialysés et leur famille 
après avoir reçu le programme éducatif 
Winterbottom et 
al., 2012a, 
Royaume-Uni 
Étude qualitative avec 
entrevue individuelle 
n = 18 patients atteints d’une MRC au stade 5 
non dialysés, se situant à différents stades de la 
prise de décision  
Description des critères de rigueur incomplète 
(informations sur la saturation non rapportée, limites de 
l’étude non présentées) 
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Morony et al., 
2015 
Revue systématique Recherche de matériel éducatif destiné à des 
patients, destinés à être imprimés et lus, 
provenant de milieux de pratique en Australie et 
de sites web en ligne connus et gérés par des 
organisations internationales compétentes en 
matière de MRC durant mars 2014 
n = 80 documents éducatifs 
Harwood et 
Clark, 2014 
Étude qualitative/ 
ethnographie  
Entrevues individuelles  n = 13 patients âgés > 65 ans, dialysés, des hommes et 
femmes suivis à la clinique de prédialyse (non 
dialysés) 
Walker et al., 
2015 
Revue systématique 
d’études qualitatives  
Recherche d’articles dans bases de données 
électroniques (MEDLINE, EMBASE, 
PsycINFO, CINAHL). Articles devaient être 
publiés en anglais et parus entre 1950 et octobre 
2013 
n = 24 études incluant 221 patients (109 en HDD, 97 
en HDCH et 15 atteints d’une MRC de stades 4-5) 
Études portant sur les ressources externes à la prise de décision et à sa mise en œuvre indiquant un désir ou une nécessité   
Fadem et al., 
2011, États-Unis 
Enquête  Questionnaire auto administré en ligne n = 977/9000 patients dialysés (369 en HDCH, 100 en 
DP, 53 en HDD et 455 en transplantation) faisant partie 
d’une large association de patients  
Ormandy, 2008 Revue systématique Recherche d’articles dans bases de données 
électroniques CINAHL, Medline, BNI et  
PsycINFO. Articles devaient être publiés en 
anglais et parus entre 1993 et 2005. 
n = 25 études de nature surtout qualitative incluant 
surtout des patients dialysés 
Banieh et al., 
2014, Canada 
(Ontario)  
Analyse secondaire de 
données qualitatives  
Questionnaire auto-administré (questions 
ouvertes) 
544 affirmations pertinentes au projet de recherche 
provenant de 189 répondants patients dialysés (48 % 
patients en HD) et leur famille et professionnels 
DePasquale et 
al., 2013 
Étude qualitative Entrevues de groupe  
 
n = 10 groupes de patients (cinq Afro-Américains, cinq 
non-Afro-Américains, au total 68 individus) et 10 
groupes de membres de la famille (cinq Afro-
Américains, cinq non-Afro-Américains, au total 62 
personnes). Expérience avec la dialyse variait entre 
aucune expérience à plusieurs années (HD, HDD, DP 
et transplantation)   
Harwood & 
Clark, 2012 
Méta-synthèse d’études 
qualitatives  
Recherche principalement d’articles dans 
plusieurs bases de données électroniques (ex. 
Medline, PsycINFO, CINAHL). Articles 
devaient être publiés en anglais et parus entre 
1950 et 2009.  
N = 16 études provenant de différents pays et 
incluaient des patients dialysés 
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Lino, 2013, 
France 
Étude qualitative  1) Entrevues individuelles  
2) Entrevues de groupe  
1) n = 15 patients atteints d’une MRCA (stades 4 et 5) 
et quatre patients transplantés avec un membre de la 
famille 
2) n = 2 groupes comportant sept patients en DP depuis    
< de six mois et deux conjoints pour l’un, sept patients 
en HD < six mois et trois conjoints pour l’autre 
Murray et al., 
2009 
Revue systématique Recherche principalement d’articles dans 
plusieurs bases de données électroniques (ex. 
Cochrane Database of Systematic Reviews, 
MEDLINE CINAHL, PsychINFO), dans 
l’inventaire des outils d’aide à la décision de la 
librairie Cochrane. Articles devaient être publiés 
en anglais  et parus entre 1998 et 2008 
n = 40 études de nature qualitative et quantitative 
incluant majoritairement des patients en dialyse 
Lewis et al., 
2010, États-Unis 
Étude descriptive Questionnaires auto-administrés (prétestés)  n = 30 patients au stade 4 de la MRC 
Morton Tong et 
al., 2010 
Métasynthèse d’études 
qualitatives  
Recherche principalement d’articles dans 
plusieurs bases de données électroniques (ex. 
Medline, PsycINFO, CINAHL). Articles 
devaient être publiés en anglais et parus entre 
1950et 2008 
n = 28 études incluant des patients dialysés, 
transplantés, et en soins conservateurs  
Harwood & 
Clark, 2014 
Étude qualitative/ 
ethnographie  
Entrevues individuelles  n = 13 patients âgés > 65 ans dialysés, des hommes et 
femmes suivis à la clinique de prédialyse (non 
dialysés) 
Winterbottom et 
al., 2012a, 
Royaume-Uni 
Étude qualitative  Entrevues individuelles n = 18 patients atteints d’une MRC au stade 5 non 
dialysés, se situant à différents stades de la prise de 
décision 
  
  
ANNEXE H 
Résumés des études portant sur la catégorie des besoins décisionnels qui résultent des 
caractéristiques personnelles et cliniques des personnes participant à la décision 
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Études portant sur les caractéristiques personnelles générant des besoins spéciaux 
Harwood & 
Clark, 2014 
Étude qualitative/ 
ethnographie  
Entrevues individuelles  n = 13 patients âgés > 65 ans, dialysés, des 
hommes et femmes suivis à la clinique de 
prédialyse (non dialysés) 
Wright et al., 
2011 
États-Unis 
Enquête  Questionnaire auto-administré (validé) n = 401 patients (taux de réponse 67 %) 
Orsino et al., 
2003, Canada, 
(Ontario) 
Enquête prospective  Questionnaires auto-administrés (prétestés) n = 197 patients dialysés (HD et DP) 
Banieh et al., 
2014, Canada 
(Ontario)  
Analyse secondaire de 
données qualitatives  
Questionnaire auto-administré (questions ouvertes) 544 affirmations pertinentes au projet de 
recherche provenant de 189 répondants patients 
dialysés (48 % patients en HD) et leur famille 
et professionnels 
Ormandy, 2008 Revue systématique Recherche d’articles dans bases de données 
électroniques CINAHL, Medline, BNI  et  
PsycINFO. Articles devaient être publiés en anglais 
et parus entre 1993 et 2005 
n = 25 études de nature surtout qualitative 
incluant surtout des patients dialysés 
De Pasquale et 
al., 2013, États-
Unis 
Étude qualitative Entrevues de groupe  
 
n = 10 groupes de patients (cinq Afro-
Américains, cinq non-Afro-Américains, au total 
68 individus) et 10 groupes de membres de la 
famille (cinq Afro-Américains, cinq non-Afro-
Américains, au total 62 personnes). Expérience 
avec la dialyse variait entre aucune expérience 
à plusieurs années (HD, HDD, DP et 
transplantation)   
Études portant sur les caractéristiques cliniques générant des besoins spéciaux 
Wright et al., 
2011 
États-Unis 
Enquête  Questionnaire auto-administré (validé) n = 401 patients (taux de réponse 67 %) 
Lino, 2013, 
France 
Étude qualitative  1) Entrevues individuelles  
2) Entrevues de groupe  
1) n = 15 patients atteints d’une MRCA (stades 
4 et 5) et quatre patients transplantés avec un 
membre de la famille 
2) n = 2 groupes comportant sept patients en 
DP depuis    < de six mois et deux conjoints 
pour l’un, sept patients en HD < six mois et 
trois conjoints pour l’autre 
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Prakash et al., 
2015, États-Unis  
Devis mixte : 
1) Étude qualitative  
2) Enquête  
1) Entrevues individuelles 
2) Questionnaire administré par téléphone ou en 
face à face 
1) n = 16 patients dialysés (HDCH, HDCH de 
nuit et DP) 2) n = 55 patients atteints d’une 
MRC de stades 4 et 5 non dialysés 
Pagel et al., 
2015 
Suède 
Enquête  Questionnaires auto-administrés (validés) n = 54/80 patients atteints d’une MRC de stade 
2 à 5 non dialysés (taux de réponse 68 %) dont 
44 proviennent d’une étude de cohorte 
prospective 
Winterbottom et 
al., 2012a, 
Royaume-Uni 
Étude qualitative  Entrevues individuelles n = 18 patients atteints d’une MRC au stade 5 
non dialysés, se situant à différents stades de la 
prise de décision 
Etgen et al., 
2012 
 
Revue systématique et 
métasynthèse 
Recherche d’articles dans les bases de données 
électroniques MEDLINE, Cochrane Library et  
Goggle Scholar. Articles devaient être parus entre 
1980 et janvier 2012 
n = 7 études de type d’enquête transversale ont 
été retenues 
Anand, et al., 
2014 
Revue de littérature  Stratégie de recherche non rapportée n = 10 études de cohortes importantes 
Berger & 
Hedayati, 2012 
Article professionnel  
opinions d’experts   
  
Schell & Cohen, 
2014 
Article professionnel 
opinions d’experts 
  
Muthalagappan 
et al., 2013 
Article professionnel 
opinions d’experts 
  
Loosman et al., 
2015 
Hollande 
Étude de cohorte 
prospective sur trois ans 
Questionnaires auto-administrés (validés) n = 100/160 patients atteints d’une MRC de 
stade 3b à 5 non-dialysés  
Taylor & 
Combes, 2014 
Revue de littérature non 
publiée  
Recherche dans les banques de données 
électroniques dans le domaine des sciences sociales 
au Royaume-Uni 
Nombre d’études retenues est imprécis 
  
ANNEXE I 
Résumé des lacunes méthodologiques des études retenues
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Résumé des lacunes méthodologiques pour les études quantitatives (n = 27)  
 
 n= 22/23 études non randomisées contrôlées  
 Taille de l’échantillon insuffisante 
 Questionnaires non validés ou qui mesurent la perception de la connaissance et non la 
connaissance actuelle 
 Taux de réponse faible  
 Biais de rappel : résultats fondés sur les souvenirs des participants parfois des mois 
après que la décision a été prise  
 Nature rétrospective des examens de dossiers et le manque considérable de données  
 Patients proviennent d’un centre et d’une région et ceci ne reflète pas la diversité 
culturelle de patients d’autres centres ou de régions 
 Sous-représentation des personnes non anglophones et celle d’un faible niveau 
d’alphabétisation (patients, familles et professionnels) 
 La plupart des études proviennent du Royaume-Uni, de l’Australie, des États-Unis et 
du Canada anglais  
 
Résumé des lacunes méthodologiques pour les études qualitatives (n = 26)  
 
 Plusieurs études sont de type descriptif qualitatif, car elles ne sont pas associées à une 
méthodologie particulière (ex. phénoménologie, théorisation ancrée) 
 Plusieurs études n’ont pas adopté de critères de rigueur bien définis ou qui étaient 
cohérents avec le type de devis de recherche qualitatif 
 Pour plusieurs études, l’analyse de réponses écrites s’est faite sans « member-
checking », les limites de l’étude n’étaient pas décrites 
 Pour plusieurs études, les résultats étaient fondés sur les souvenirs des participants 
parfois des mois après que la décision a été prise 
 Dans certaines études, il n’y avait pas de détails sur le questionnaire-entrevue, la façon 
dont les thèmes ont été générés   
 Sous-représentation des personnes non anglophones et celle d’un faible niveau 
d’alphabétisation (patients, familles et professionnels) 
 La plupart des études proviennent du Royaume-Uni, de l’Australie, des États-Unis et 
du Canada anglais 
*Fortin, F. (2010). Fondements et étapes du processus de recherche. Méthode quantitatives 
et qualitatives. Edition Chenelière Éducation : Montréal. 632 pages. 
  
ANNEXE J 
Tableau des choix d’un type de dialyse
240 
 
 HÉMODIALYSE DIALYSE PÉRITONÉALE 
 HDCH et HDCE HDD DPAC  APD 
Lieu  Hôpital ou centre 
externe 
À domicile 
À domicile 
ou tout autre 
lieu 
À domicile ou 
tout autre lieu 
Fréquence par 
semaine   
Au moins 3 
fois/sem. 
4 à 6 fois/sem 
Tous les 
jours 
Tous les jours 
Fréquence par 
jour 
1 par jour 1 par jour 
Aux moins 4 
sessions 
1 session par jour 
la nuit 
Durée 4 à 6 heures 
6 à 8 heures, la 
nuit 
30 à 40 
minutes par 
session 
8 à 10 heures 
Mode de 
fonctionnement 
Automatiquement 
avec appareil 
d’HD 
Automatiquement 
avec appareil 
d’HD 
Manuelle 
avec un 
système de 
poche 
jumelée pour 
vidange et 
remplissage 
Automatiquement 
avec un appareil 
Personne qui 
assure le 
traitement 
Personnel 
soignant ou 
patient après une 
formation 
Patient et proche, 
après une 
formation 
Patient, après 
une 
formation. 
Proche peut 
être formé 
Patient, après une 
formation. Proche 
peut être formé 
Équipement 
nécessaire pour 
le traitement 
Sur place dans le 
centre de dialyse 
Appareil d’HD à 
ainsi que le 
système d’eau et 
le matériel 
nécessaire pour 
réaliser le 
traitement et 
entreposé dans un 
espace au choix 
du patient 
Matériel pour 
réaliser le 
traitement et 
entreposer 
dans un 
espace au 
choix du 
patient 
Appareil 
automatisé et 
matériel pour 
réaliser le 
traitement et 
entreposer dans 
un espace au 
choix du patient 
  
ANNEXE K 
Compilation des résultats sur les raisons de la préférence ou de la non-préférence pour les 
types de dialyse obtenus pour chaque étude 
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Raisons de choisir HD (HDCH) 
Études 
Assistance 
par le 
personnel 
soignant 
Horaire de 
traitements 
fixe 
Journée 
sans 
dialyse 
HD perçue 
comme un 
meilleur 
traitement 
Expérience 
personnelle 
antérieure 
positive 
Baignage 
possible 
(si FAV) 
Commodité Survie 
Socialisation 
entre patients 
Visibilité 
Pas 
d’anesthésie 
générale 
pour fistule 
Morton, Tong 
et al., 2010 
X X X X X X X   
  
Morton, 
Dewitt et al., 
2010 
X        X 
  
Morton et al.,  
2011 
  X*     X*  
  
Winterbottom 
et al., 2012a 
X 
 
X 
       
X 
Griva et al., 
2013 
X 
 
X 
      X  
Nakamura-
Taira et al., 
2013 
X*  X*  
       
 
Raisons de ne pas choisir HD (HDCH) 
Études 
Peur des 
aiguilles     
(ponctions) 
Sentiment 
d’être plus 
malade 
Peur des 
infections  
croisées 
Être 
dépendant 
des autres 
Relation de 
subordination 
Impact sur 
l’apparence 
physique  
(accès de 
dialyse) 
Effets 
secondaires à 
court terme 
(syndrome de 
fatigue post- 
dialyse) 
Préoccupé par le 
traitement en cas 
de situations 
d’urgence 
(désastre naturel) 
Faute de 
temps 
Horaire non 
flexible 
Morton, Tong 
et al., 2010 
X X X      
  
Morton et al., 
2010b 
X   X X X   
  
Morton, 
Dewitt et al.,  
2011 
        
  
Winterbottom 
et al., 2012a 
X     X X  
 
X 
Griva et al., 
2013 
X      X  
  
Nakamura-
Taira et al., 
2013 
       X* X* 
 
243 
 
Raisons de choisir l’HDD 
Études 
Avoir du 
contrôle 
sur ses 
soins 
Liberté 
Journée 
sans 
dialyse 
Commodité 
du domicile 
Efficacité des 
traitements 
Opportunité 
de s’épanouir 
Intimité du  
domicile 
Voyager à 
l’extérieur ou 
faire d’autres 
activités 
Normalité Survie 
Morton, Tong 
et al., 2010 
X X  X X    
  
Morton 
Dewitt et al., 
2010 
 
X  X X  X X 
  
Morton et al., 
2011  
  X X     
 
X 
Walker et al., 
2015 
X X    X   X 
 
 
Raison de ne pas choisir HDD  
Études 
Traitement 
particulier et 
risqué 
Impact sur 
la famille 
(présence 
nécessaire) 
Demande 
beaucoup 
de temps 
Apparence 
physique 
accès 
Restriction 
dans les 
activités 
(accès) 
Responsabilité 
trop grande pour 
assurer les soins 
Ne souhaite 
pas insérer 
les aiguilles 
par lui-
même 
Manque 
de 
confiance 
Médicalisation 
du domicile 
Isolement 
Morton, 
Dewitt et al., 
2010 
X X X   X   
  
Morton et al., 
2011  
        
  
Walker et al., 
2015 
X X    X X X X X 
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Raisons de choisir la DP 
Études 
Avoir du 
contrôle 
sur ses 
soins 
Flexibilité 
d’horaire 
Liberté 
Commodité 
à domicile 
Simplicité 
du 
traitement 
(procédure) 
Intimité à 
la maison 
Survie 
Voyager à 
l’extérieur 
Poursuite 
des activités 
profession-
nelles, 
familiales et  
loisirs 
Sécurité 
Moins 
de 
visites à 
l’hôpital 
Diète 
moins 
restric-
tive 
Morton Tong et 
al., 2010 
X X X   X  X X 
   
Morton Dewitt et 
al., 2010 
X X  X X   X  X DPA 
  
Morton et al., 
2011 
   X   X  
    
Winterbottom, et 
al., 2012a 
 
X 
 
X 
    
X 
 
 X 
Griva et al., 2013    X       X  
Nakamura-Taira 
et al., 2013 
X X  X         
Morton et al., 
2012 
       
X* 
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Raison de ne pas choisir DP  
Études 
Préoccu-
pation 
cathéter/ 
Appa-
rence 
physique 
Préoccu-
pation 
stérilité/ 
infection 
Manque 
d’espace 
pour 
entreposer 
matériel 
de dialyse 
Traite-
ment 
risqué 
Douleur 
liée aux 
procé-
dures 
Demande 
beaucoup 
de temps 
7jours/7 
Impact 
sur la 
famille 
Durée de 
traitement  
limitée 
(sclérose 
du 
péritoine) 
Manque 
de con-
fiance 
Ne pas 
prendre 
de bain 
Modifica-
tion du 
domicile 
Soins du 
cathéter 
Res-
ponsabilité 
des soins 
Morton Tong 
et al., 2010 
X X X       
    
Morton, 
Dewitt et al., 
2010 
X  X X X X X X  
 X   
Morton et al., 
2011 
 
        
    
Winterbottom 
et al., 2012a 
X X X          X 
Griva et al., 
2013 
 X    X   X     
Nakamura-
Taira et al., 
2013 
X         X  X  
 
  
ANNEXE L 
Caractéristiques des études retenues 
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*Légende pour évaluation de la qualité selon Grille CONSORT (Moher et al. 2010) 
1: Plan de l’essai  
2. Participants et milieu de recueil de données 
3. Intervention  
4. Taille de l’échantillon 
5. Randomisation 
6. Données des résultats incomplètes 
7. Autres sources de biais 
Auteurs/année 
Pays 
Devis/but Collecte des données Participants 
Évaluation de la qualité 
(CONSORT*) 
Bissonnette et 
al., 2014 
Canada, 
(Ontario) 
 
Étude pilote multicentrique (n = 2 
sites) à groupe unique avec 
mesures post- intervention 
But :  Concevoir et évaluer une 
intervention de soutien à la 
décision destinée aux patients et à 
leurs familles 
Questionnaires auto-
administrés validés 
- n = 17 patients atteints d’une MRC de 
stades 4 et 5 non dialysés, référés au 
programme éducatif ont rempli les 
questionnaires après l’intervention au T1 
et T2 
- n = 21 infirmières œuvrant à la clinique 
de prédialyse ont rempli les 
questionnaires après l’intervention aux 
T1 et T2 
Pauvre qualité : pas de 
randomisation ni de groupe 
contrôle, questionnaires 
non validés, description de 
l’intervention par 
l’infirmière peu détaillée  
Fortnum 
Grennan et al., 
2015, 
Australie 
Étude multicentrique (n = 4 sites) 
avec un devis pré-post à groupe 
unique  
But :  Évaluer de l’acceptabilité et 
l’efficacité de l’OAD 
Questionnaires auto-
administrés non validés 
- T1 avant intervention : n = 97 patients 
atteints d’une MRC de stades 4 et 5 non 
dialysés, référés au programme éducatif 
ont rempli et retourné par la poste le 1er 
questionnaire par poste  
- T2 après intervention : n = 72 ont rempli 
et retourné par la poste le 2e 
questionnaire  
Pauvre qualité : pas de 
groupe contrôle, 
questionnaires non validés, 
échantillon non 
représentatif, description 
de l’intervention peu 
détaillée et application 
variable de celle-ci  
Winterbottom 
et al., 2016, 
Royaume-Uni 
Étude multicentrique (n = 6 sites) 
quasi-expérimentale avec un 
contrôle historique, 
- groupe contrôle reçoit soins 
usuels (programme éducatif)  
- Groupe intervention reçoit 
soins usuels + OAD, parmi 
ceux-ci, certains reçoivent le 
programme éducatif + OAD 
ou + OAD  avec une tâche de 
clarification des valeurs 
But :  Évaluer l’acceptabilité de 
l’outil et la faisabilité d’évaluer son 
efficacité dans la pratique destiné 
au patient 
Questionnaires auto-
administrés (certains 
sont validés d’autres 
prétestés)  
Au total, 189/274 (69 %) patients ont 
consenti à participé et ont complété le 
questionnaire au T1  et 156/274 (57 %) ont 
rempli le questionnaire aux T1 et T2. Au 
final,  
- n = 105 patients atteints d’une MRC de 
stades 4 et 5 ont reçu les soins usuels 
- n = 84 patients atteints d’une MRC de 
stades 4 et 5 ont reçu les soins usuels + 
OAD  
Qualité modérée :  pas de 
randomisation, plusieurs 
items des questionnaires 
étaient non remplis, 
questionnaires non validés,  
application variée de 
l’intervention par les 
infirmières, 
 
  
ANNEXE M  
Les variables et les instruments de mesure et le moment d'évaluation aux T1 et T2
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Étude de Bissonnette et al. (2014) 
Variables Instruments de mesure et échelle ou score 
Moments 
d’évaluation 
T1  T2  
Données 
sociodémographiques 
Non rapportées 
  
Acceptabilité de l’OAD :  1er 
et 2e OAD  
 
 
 
 
 
Il y a un questionnaire d’acceptabilité pour le 1er OAD  pour le patient et le professionnel 
en miroir adapté d’O’Connor (2002)1. Ils comprennent des questions fermées et ouvertes : 
- Questions portant sur la probabilité que l’OAD soit recommandé à d’autres, utilité 
pour préparer à prendre une décision et le sentiment d’être prêt à prendre une décision 
selon une échelle de Likert en trois points (« en désaccord », « neutre », « en 
accord »). 
Score : une augmentation de la proportion de patients et de professionnels qui 
choisissent « En accord » témoigne d’une grande acceptabilité et utilité de l’OAD  
- Questions portant sur la pertinence (OAD aiderait d’autres personnes qui font face au 
choix d’un type de dialyse) la clarté de l’information selon une échelle de Likert en 
trois points allant de 1 « pauvre », 2 « bon » 3 « très bon/excellent » 
- Questions ouvertes sur l’acceptabilité et l’utilité de l’OAD 
Il y a un questionnaire d’acceptabilité pour le 2e OAD pour le patient et le professionnel en 
miroir adapté d’O’Connor. Il comprend des questions fermées et ouvertes : 
- Questions portant sur la probabilité que l’OAD soit recommandé à d’autres, utilité 
pour préparer à prendre une décision, la pertinence, la clarté de l’information et le bon 
moment d’introduire 1’OAD selon une échelle de Likert en trois points allant de         
1 « en désaccord », 2 « neutre », 3« en accord ». 
- Questions pour identifier les personnes significatives qui soutiennent la décision  
 
Il y a un questionnaire sur le bon moment de remettre l’OAD au patient pour le patient et 
le professionnel en miroir. Il comprend des questions de type « oui » ou « non ».  
-   
-  
X 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
X 
 
 
 
 
 
X 
Efficacité de l’OAD : 
processus décisionnel 
Le Sure test d’O’Connor et Légaré (2008)2 (intégré dans le 2e OAD) qui évalue le conflit 
décisionnel 
 X 
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Études de Fortnum, Grennanet al. (2015) 
Variables Instruments de mesure et échelle ou score 
Moments 
d’évaluation 
T1 T2 
Partie Données 
sociodémographiques 
Âge, genre, race/ethnie X  
Acceptabilité (compréhension 
et utilisation), utilité l’OAD et 
son efficacité de l’OAD en 
terme de la qualité du 
processus décisionnel menant 
à la qualité de la décision  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Questionnaire comprenant des questions fermées :   
- Questions portant sur la compréhension, la facilité à suivre, l’utilisation de l’OAD, 
l’utilité pour soutenir la décision 
- Questions portant sur les connaissances perçues 
- Questions portant sur les préoccupations et les valeurs selon une échelle ordinale 
selon une échelle de Likert en cinq points allant de 1 « Fortement en désaccord » à 5 
« Entièrement d'accord »   
Un score élevé indique : un haut niveau d’acceptabilité et d’utilité de l’OAD, des 
connaissances augmentées, une préférence plus grande pour avoir du contrôle sur ses 
traitements et une flexibilité dans les traitements. Un score bas indique un niveau de 
préoccupation moins élevé 
- Question de type oui ou non portant sur les méthodes pédagogiques utilisées, 
l’implication d’une personne significative dans la décision (nombre de questions non 
rapporté)  
- Une question demandant de classer les préférences des types de dialyse de 1 à 6 (1 
étant le plus préféré et 6 le moins préféré) 
 
 
 
X 
X 
 
X 
 
X 
X 
 
 
 
 
 
 
 
X 
 
 
X 
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Étude de Winterbottom et al. (2016) 
Variables  Instruments de mesure, échelle et score 
Moments 
d’évaluation 
   T1 T2 
1e partie Données 
sociodémographiques : âge, 
genre, état matrimonial, 
ethnicité, niveau d’éducation, 
salaire annuel, stade de la 
MRC et qualité de vie reliée à 
la santé  
Questionnaire de qualité de vie reliée à la santé (EQ-5D3) : cinq questions variant de 0 
(la mort) à 1 (la santé parfaite) et Échelle visuelle analogue score variant de 0 pire 
imaginable à meilleur état de santé 
 
X 
 
2e partie  
Acceptabilité de l’OAD  
Efficacité de l’OAD : qualité 
du processus décisionnel avec 
instruments non-validés 
 
 
 
 
 
 
 
 
Questions fermées :  
- Questions portant sur l’acceptabilité de l’OAD, l’utilité pour aider à comprendre la 
MRC, les options et la décision, la satisfaction avec les soins en prédialyse, 
utilisation de l’OAD (lire/montrer à d'autres selon une échelle de Likert allant de 0 
« Pas du tout » à 6 « beaucoup ». Un score élevé indique que l’information écrite 
de l’OAD est utile  
- Questions sur la satisfaction avec les soins en prédialyse selon une échelle de 
Likert  allant de 0 « pas du tout » à 10 « très ». Un score élevé indique une grande 
satisfaction 
- Questions sur l’utilisation de l’OAD (lu/fait lire à d’autres) de type « oui » ou 
« non » 
 
X 
 
 
 
X 
 
 
 
 
 
X 
 
 
X 
3e partie 
Efficacité de l’OAD :  qualité 
du processus décisionnel avec 
instruments validée  
 
 
 
 
 
 
 
 
Questions fermées 
- Questions portant sur le point de vue quant au contrôle sur le choix, le partage de la 
décision avec le conjoint/famille/professionnels et la connaissance du choix des 
autres patients et l’opinion des autres dans la prise de décision et difficulté à 
refuser la recommandation du professionnel de la santé selon une échelle de Likert 
allant de 0 « pas du tout » à 6 « extrêmement » 
- Questions sur les connaissances de la MRC et de la dialyse (neuf items à choix 
multiple). Un score élevé indique de meilleures connaissances  
- Questions sur la gravité perçue de la MRC et risque des complications avec l’HD 
et la DP selon une échelle de Likert allant de 0 « pas grave » à 6 « très grave » 
 
 
X 
 
 
 
 
X 
 
X 
 
 
 
 
X 
 
 
 
 
X 
 
X 
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Partie 4  
Efficacité en terme de la 
qualité du processus 
décisionnel menant à la qualité 
de la décision (Instruments 
validés 
 
 
 
 
 
 
 
- Bref questionnaire de la perception de la maladie4 comprend huit items selon une 
échelle de 0 à 10. Un score élevé indique que la maladie est perçue comme une 
menace 
Questionnaire sur le stade dans la prise de décision d’O’Connor, (2010)5 comprend six 
déclarations atteignant une préférence (« je n’ai pas encore songé à mes choix » à « j’ai 
déjà pris une décision et je ne changerai probablement pas d’idée »). Pas de pointage à 
accorder aux énoncés 
Questionnaire sur la préparation à la décision de Graham & O’Connor (2010)6 sous 
échelle sur l’utilité de l’information pour prendre une décision et engagement avec le 
professionnel comprend 10 items selon une échelle de Likert allant de 1 « Pas du tout » 
à 5 « Beaucoup ». Un score élevé indique un haut niveau de perception de préparation 
à la prise de décision  
Échelle de confort décisionnel d’O’Connor, (2010)7 validée comprend 16 items selon 
une échelle de Likert allant de 0 « Pas du tout d’accord » à 4 « Tout à fait d’accord ».  
Un score 0 (pas de conflit décisionnel) à 100 (conflit décisionnel élevé)  
X 
 
 
X 
 
 
 
X 
 
 
 
X 
 
 
 
 
 
 
 
 
X 
1. O’Connor, A.M., & Cranney, A. (2002). Acceptability [document on the internet]. ]. Ottawa : Ottawa Hospital Research Institute. Répéré au 
https://decisionaid.ohri.ca/docs/develop/User_Manuals/UM_Acceptability.pdf 
2. Légaré, F., Kearing, S., Clay, K., Gagnon, S., D’Amours, D., Rousseau, M., & O’Connor, A. M. (2010). Are you SURE? Assessing patient decisional 
conflict with a 4-item screening test. Canadian Family Physician, 56(8), e308-14. 
3. Devlin, N., Krabbe, P. (2013). The development of new research methods for the valuation of EQ-5D-5L. The European Journal of Health 
Economics,14, S1-3. 
4. Broadbent. E., Petrie, K., Main, J., & Weinman, J. (2006). The Brief Illness Perception Questionnaire. Journal of Psychosomatic Research, 60, 631-
637. 
5. O’Connor, A. M. (2003). User Manual – Stage of Decision Making [document sur internet]. Ottawa : Ottawa Hospital Research Institute. [Modifié en 
2003 Répéré au: http://decisionaid.ohri.ca/docs/develop/User_manuals/UM_stage_decision_making.pdf  
6. Graham, I. D. & O’Connor, A. M. (2010). User Manual – Preparation for Decision Making Scale [document on the internet]. Ottawa : Ottawa 
Hospital Research Institute. Repéré au  http://decisionaid.ohri.ca/docs/develop/User_manuals/UM_PrepDM.pdf  
7. O’Connor, A. M. (2010). User Manual – Decisional Conflict Scale [document sur internet]. Ottawa : Ottawa Hospital Research Institute. Repéré au 
http://decisionaid.ohri.ca/docs/develop/User_manuals/UM_decisional_conflict.pdf  
 
 
 
 
  
ANNEXE N 
Lettre d’approbation du comité d’éthique
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ANNEXE O 
Formulaire de consentement des participants des phases 1 et 3
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ANNEXE P 
Questionnaire d’évaluation des besoins décisionnels des participants 
Version patient, professionnels et infirmières (groupe de discussion) 
 
  
Questionnaire d’évaluation des besoins décisionnels 
Version patient 
 
Bonjour mon nom est Marie-Chantal Loiselle, je suis professeure en sciences infirmières à 
l’Université de Sherbrooke et étudiante au doctorat. Dans le cadre de mon projet, je 
m’intéresse plus particulièrement aux personnes atteintes d’une maladie rénale chronique 
avancée (MRCA) qui ont à faire le choix d’un traitement de dialyse. Mon projet est sous la 
direction de Pre Cécile Michaud de l’Université de Sherbrooke et Pre Annette O'Connor de 
l’Université d’Ottawa. Je souhaite rencontrer des patients et leur famille qui ont déjà eu 
l’expérience d’avoir fait le choix d’un traitement de dialyse afin qu’ils m’informer sur les 
besoins qu’ont les patients lorsqu’ils font face à ce type de décision. Les informations 
recueillies nous aideront à développer de meilleurs outils éducatifs et de prise de décision. 
Les informations recueillies au cours de cette rencontre seront considérées comme 
strictement confidentielles. Nous aimerions bénéficier de votre aide et nous ne prendrons pas 
plus de 30 minutes de votre temps. 
 
DÉCISION 
 
1. Selon vous, lorsque les patients qui sont atteints d’une maladie rénale chronique avancée, 
quelles sont les décisions les plus importantes auxquelles ils font face ?  
  
  
  
 
2. Discutons maintenant de la décision qui est la plus importante et difficile à prendre pour 
ces patients (c.-à-d. pour laquelle ils ont besoin de beaucoup d’aide ou pour lesquelles 
les professionnels doivent passer beaucoup de temps). Laquelle choisiriez-vous? 
  
  
  
  
 
  
  
3. Parlons maintenant des difficultés que les 
patients ont lorsqu’ils doivent décider de 
choisir une thérapie de suppléance rénale. 
Que ressentent les patients lorsqu’ils ont à 
prendre cette décision   
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
 
[Explorer les manifestations comportementales 
de l’inconfort décisionnel]  
Est-ce que les patients : 
□ Incertains de savoir ce qu’ils doivent 
faire?  
□ Inquiets de ce qui pourrait aller mal 
□ Sont en détresse ou bouleversés       
□ Pensent constamment à la décision  
□ Hésitent entre les choix ou changent 
d’idée  
□ Retardent la décision     
□ Se questionnent sur ce qui est 
important pour eux  
□ Ressentent un stress physique 
(tension musculaire, augmentation 
de la fréquence cardiaque et 
difficulté à dormir)  
4. Qu’est-ce qui rend la décision difficile à 
prendre pour ces patients? 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer les facteurs qui contribuent à 
l’inconfort décisionnel]  
Est-ce que les patients : 
□ Manquent d’informations sur les 
options, bénéfices/ risque, 
avantages/inconvénients  
□ Manquent de l’information sur les 
probabilités en lien avec les 
bénéfices et les risques 
□ Se sentent mêlés vu l’abondance 
d’information      
□ Ne savent pas clairement ce qui est 
important pour eux 
□ Manquent d’informations sur les 
décisions des autres  
□ Manquent de soutien de la part des 
autres 
□ Ressentent des pressions exercées 
par d’autres 
□ Manquent de motivation ou ne se 
sentent pas prêts à prendre une 
décision  
□ Manquent d’habileté ou de 
compétence pour prendre une 
décision 
  
5. Penser à cette décision quant aux choix d’une thérapie de suppléance rénale, selon vous, 
quelles sont les options pour ces patients?  
  
  
  
 
6. Selon vous, quels sont les avantages et les inconvénients principaux de ces options?  
 [Si vous avez besoin de plus d’espace, insérez vos commentaires au verso] 
 
Option Avantages/Bénéfices Inconvénients/Risques 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
7. Qui d’autre(s) que vous est 
habituellement impliqué dans la prise de 
décisions? 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer:] 
 
□ Conjoint ou conjointe   
□ Famille    
□ Amis (es) 
□ Professionnels de la santé  
Autres, spécifier _________________       
 
  
8. Comment les patients s’y prennent-ils 
généralement pour arriver à sa décision?  
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer les comportements associés à la prise 
de décision:] 
Est-ce que les patients :  
□ Recherchent de l’information sur les 
options    
□ Recherchent de l’information sur les 
options et leurs probabilités associées 
aux bénéfices et risques 
□ Considèrent leur importance   
□ S’informent auprès d’autres patients 
pour connaître la façon dont ils s’y 
sont pris pour arriver à une décision 
□ Obtiennent le soutien d’autres 
personnes  
□ Trouvent des moyens pour gérer la 
pression 
 
9. Qu’est-ce qui aiderait ces patients à prendre cette décision? 
  
  
  
  
 
10. Qu’est-ce qui empêcherait (obstacles) les patients de prendre ce type de décision? 
  
  
  
  
 
 
11. Qu’est-ce qui aiderait les patients à surmonter les obstacles à leur prise de décisions?  
  
  
  
 
  
  
12. Je vais vous donner une liste de moyens d’aider les gens à prendre des décisions, parmi 
ces moyens, lesquels vous sembleraient utiles pour les patients? 
 
□ Counseling d’un 
professionnel de la 
santé,  
SI OUI, quel type de professionnel? 
 
□ Groupes de 
discussion de 
personnes 
confrontées aux 
mêmes décisions,  
SI OUI, quel type de groupe ou d’organisation? 
 
□ Documents et 
matériels 
d’information 
SI OUI, spécifier le contenu  
□ Condition de santé 
□ Options 
□ Bénéfices 
□ Risques 
□ Probabilités associées aux bénéfices et aux risques 
□ Aide pour évaluer l’importance qu’il accorde aux 
bénéfices et risques  
□ Guide pour les étapes dans la prise de décision et la 
communication à la délibération 
□ Autres, spécifier _____________ 
SI OUI, spécifier le format  
□ Livrets ou brochures 
□ Internet 
□ Vidéos/DVD 
□ Autres, spécifier _____________ 
SI OUI, selon vous, qui devrait préparer les informations 
nécessaires à la prise de décision?  
□ Pharmacies 
□ Cliniciens et professionnels de la santé  
□ Association ou fondation spécifiques (Fondation 
canadienne du rein ou AGIR) 
□ Gouvernement 
□ Compagnies d’assurance  
□ Compagnies qui fabriquent et vendent les appareils de 
thérapie de suppléance rénale 
□ Compagnies à but non lucratif qui produisent du matériel 
éducatif 
 
13. Y a-t-il autre chose à offrir aux patients pour qu’ils prennent une meilleure à la décision? 
  
  
  
  
  
CARACTÉRISTIQUES DU PATIENT 
 
Catégorie d’âge   
□ 20-29 
□ 30-39 
□ 40-49 
□ 50-59 
□ 60 et plus 
 
Sexe 
□ Masculin  
□ Féminin 
 
Nombre d’années avec le problème de santé _______________________ 
 
Nombre d’années en dialyse : __________________  
 
Mode de traitement de dialyse cocher la case correspondante 
 
□ Hémodialyse en milieu hospitalier     
□ Hémodialyse en centre externe 
□ Hémodialyse à domicile 
 
□ Dialyse péritonéale  (DPCA), 4 échanges par jour 
□ Dialyse péritonéale (DPCC), 1 échange la nuit avec un cycleur 
 
□ Porteur d’un accès vasculaire (fistule) et en attente de commencer la dialyse 
□ Porteur d’un accès abdominal (cathéter péritonéal) et en attente de commencer 
la dialyse 
 
□ Ait été en hémodialyse, puis transféré en dialyse péritonéale 
□ Ait été en dialyse péritonéale, puis transféré en hémodialyse 
 
 
Je vous remercie d’avoir pris le temps de répondre à mes questions 
  
Questionnaire pour l’évaluation des besoins décisionnels  
Version professionnelle  
(patients experts et leur proche, néphrologues et travailleuses sociales) 
 
Bonjour mon nom est Marie-Chantal Loiselle, je suis professeure en sciences infirmières à 
l’Université de Sherbrooke et étudiante au doctorat. Dans le cadre de mon projet, je 
m’intéresse plus particulièrement aux personnes atteintes d’une maladie rénale chronique 
avancée (MRCA) qui ont à faire le choix d’une thérapie de suppléance rénale. Mon projet est 
sous la direction de Pre Cécile Michaud de l’Université de Sherbrooke et Pre Annette 
O'Connor de l’Université d’Ottawa. Je souhaite rencontrer des professionnels de la santé qui 
accompagnent les patients et leur famille dans la prise de décision quant aux choix d’une 
thérapie de suppléance rénale afin qu’ils m’informer sur les besoins décisionnels qu’ont les 
patients lorsqu’ils font face à ce type de décision. Les informations recueillies nous aideront 
à développer une intervention de soutien à la décision qui comprendra des outils éducatifs, 
un outil d’aide à la décision et une formation en soutien à la décision destinées aux 
professionnels de la santé qui œuvrent dans les cliniques de prédialyse. Les informations 
recueillies au cours de cette rencontre seront considérées comme strictement confidentielles. 
Nous aimerions bénéficier de votre aide et nous ne prendrons pas plus de 30 minutes de votre 
temps. 
 
 
DÉCISION 
 
1. Quelles sont les décisions que les patients atteints d’une MRCA ont à prendre dans le 
cadre de la clinique de prédialyse votre pratique? 
  
  
  
  
 
2. Quelles sont les décisions les plus difficiles à prendre pour les patients et leur famille en 
prédialyse? (c.-à-d. pour lesquelles ces patients ont besoin de beaucoup d’aide ou pour 
lesquelles le néphrologue doit passer beaucoup de temps) 
  
  
  
  
  
  
 
 
 
3. Parlons maintenant des difficultés que les 
patients ont lorsqu’ils doivent décider de 
choisir une thérapie de suppléance rénale. 
Que ressentent les patients lorsqu’ils ont à 
prendre cette décision  
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
[Explorer les manifestations 
comportementales de l’inconfort décisionnel:]  
Est-ce que les patients ressentent : 
□ Incertains de savoir ce qu’ils 
doivent faire?  
□ Inquiet quant à ce qui pourrait aller 
mal 
□ Détresse ou bouleversement       
□ Pensent constamment à la décision  
□ Hésitent entre les choix ou change 
d’idée  
□ Retardent la décision     
□ Se questionnent sur ce qui est 
important pour eux  
□ Ressentent un stress physique 
(tension musculaire, augmentation 
de la fréquence cardiaque et 
difficulté à dormir)  
4. Qu’est-ce qui rend la décision difficile à 
prendre pour ces patients? 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer les facteurs qui contribuent à 
l’inconfort décisionnel:]  
Est-ce que les patients  
□ Manquent d’informations sur les 
options, bénéfices/ risques, 
avantages/inconvénients  
□ Manquent de l’information sur les 
probabilités en lien avec les 
bénéfices et les risques 
□ Se sentent mêlés vu l’abondance 
d’information      
□ Ne savent pas clairement ce qui 
est important pour eux 
□ Manquent d’informations sur les 
décisions des autres  
□ Manquent de soutien de la part des 
autres 
□ Ressentent des pressions exercées 
par d’autres 
□ Manque de motivation ou ne se 
sentent pas prêt à prendre une 
décision  
□ Manque d’habileté ou de 
compétence pour prendre une 
décision 
  
5. Selon vous, quelles sont les options principales pour ces patients? 
  
  
  
  
 
6. Selon vous, quels sont les avantages et les inconvénients principaux de ces options? 
 [Si vous avez besoin de plus d’espace, insérez vos commentaires] 
Option Avantages/Bénéfices Inconvénients/Risques 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
7. Quel est votre rôle habituel dans la prise de 
décision? 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer les éléments suivants : ] 
Habituellement : 
□ Prenez- vous la décision pour le 
patient?  
□ Partagez-vous la prise de décision 
avec le patient?  
□ Offre du soutien et des conseils pour 
permettre au patient de prendre lui 
même sa décision  
 
 
 
  
8. Quels facteurs font qu’il vous est difficile de soutenir la prise de décision de votre patient?  
  
  
  
 
9. Quels facteurs font qu’il vous est facile de soutenir la prise de décision de votre patient?  
  
  
  
 
10. Qui d’autre(s) que vous et le patient est 
habituellement impliqué dans la prise de 
décisions? 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer:] 
□ Conjoint ou conjointe   
□ Famille    
□ Amis (es) 
□ Professionnels de la santé  
□ Autres, spécifier 
_________________       
 
11. Quel est son ou leur rôle habituel dans la prise 
de décision? (personne mentionnée à la 
question 10) 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer le rôle:] 
Habituellement ils ou elles   
□ Prennent la décision pour le 
patient    
□ Partagent la décision avec le 
patient    
□ Offre du soutien pour des conseils 
pour permettre au patient de 
prendre lui-même sa décision 
□ Je ne sais pas 
□ Autres, spécifier      
 
12. Comment les patients s’y prennent-ils 
généralement pour arriver à sa décision?  
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer les comportements associés à la 
prise de décision :] 
Est-ce que les patients :  
□ Recherchent de l’information sur 
les options    
□ Recherchent de l’information sur 
les probabilités associées aux 
bénéfices et risques de chaque 
option 
□ Considèrent l’importance des 
bénéfices et risques ?   
□ S’informent auprès d’autres 
patients pour connaître la façon 
dont ils s’y sont pris pour arriver à 
une décision 
  
□ Obtiennent le soutien d’autres 
personnes  
□ Trouvent des moyens pour gérer la 
pression 
13. Qu’est-ce qui aiderait ces patients à prendre cette décision? 
  
  
  
  
 
14. Qu’est-ce qui empêcherait (obstacles) les patients de prendre ce type de décision? 
  
  
  
  
  
 
15. Qu’est-ce qui aiderait les patients à surmonter les obstacles à leur prise de décisions?  
  
  
  
 
16. Je vais vous donner une liste de moyens d’aider les gens à prendre des décisions, parmi 
ces moyens, lesquels vous sembleraient utiles pour vos patients? 
 
□ Counseling d’un 
professionnel de la 
santé,  
SI OUI, quel type de professionnel? 
 
□ Groupes de 
discussion de 
personnes 
confrontées aux 
mêmes décisions,  
SI OUI, quel type de groupe ou d’organisation? 
 
□ Documents et 
matériels 
d’information 
 
SI OUI, spécifier le contenu  
□ Condition de santé 
□ Options 
□ Bénéfices 
□ Risques 
□ Probabilités associées aux bénéfices et aux risques 
□ Aide pour évaluer l’importance qu’il accorde aux 
bénéfices et risques 
□ Guide pour les étapes dans la prise de décision et la 
communication à la délibération 
□ Autres, spécifier _____________ 
SI OUI, spécifier le format  
□ Livrets ou brochures 
  
□ Internet 
□ Videos/DVD 
□ Autres, spécifier _____________ 
 
SI OUI, selon vous, qui devrait préparer les informations 
nécessaires à la prise de décisions?  
□ Pharmacies 
□ Cliniciens et professionnels de la santé  
□ Association ou fondation spécifiques (Fondation 
canadienne du rein ou AGIR) 
□ Gouvernement 
□ Compagnies d’assurance  
□ Compagnies qui fabriquent et vendent les appareils de 
thérapie de suppléance rénale 
□ Compagnies à but non lucratif qui produisent du matériel 
éducatif 
 
17. Y a-t-il autre chose qui vous aiderait à offrir à vos patients une meilleure à la décision? 
  
  
  
  
  
CARACTÉRISTIQUES DU PRATICIEN 
 
Catégorie d’âge   
□ 20-29 
□ 30-39 
□ 40-49 
□ 50-59 
□ 60 et plus 
 
Sexe 
□ Masculin  
□ Female 
 
Titre d’emploi spécifier :_______________________ 
 
‣ J’ai ce statut depuis _____ années (écrivez le nombre d’années) 
‣ J’ai de l’expérience en dialyse rénale depuis ____ années (écrivez le nombre d’années) 
 
Je vous remercie d’avoir pris le temps de répondre à mes questions  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
  
Guide d’entretien pour l’activité de groupe de discussion 
auprès des infirmières et de la coordonnatrice 
 
Introduction 
Vous avez consenti à participer à cette activité de groupe de discussion dans le cadre de mon 
étude de doctorat qui s’intéresse plus particulièrement aux personnes atteintes d’une maladie 
rénale chronique avancée (MRCA) qui ont à faire le choix d’une thérapie de suppléance 
rénale. Je souhaite rencontrer des professionnels de la santé qui accompagnent les patients et 
leur famille dans la prise de décision quant aux choix d’une thérapie de suppléance rénale. 
Votre expérience me permettrait de recueillir de l’information pertinente concernant les 
besoins décisionnels qu’ont les personnes atteintes d’une maladie rénale chronique avancée 
lorsqu’elles doivent choisir entre l’hémodialyse et la dialyse péritonéale et d’élaborer un outil 
d’aide à la décision qui satisfait ces besoins.  
Cette activité dura entre 60 et 90 minutes. Mon rôle sera d’animer l’activité. Vous serez invité 
à tour de rôle à vous exprimer sur les besoins qu’ont les personnes atteintes d’une maladie 
rénale chronique avancée et leur proche lorsqu’ils doivent faire le choix d’une thérapie de 
suppléance rénale. Je vous rappelle qu’il n’a aucune mauvaise réponse. Afin de pouvoir saisir 
toute la profondeur de vos témoignages, je vous rappelle que cet entretien est enregistré. 
Afin de mieux vous préparer à la discussion, je vous demanderais de remplir le questionnaire 
d’évaluation des besoins décisionnels qui se trouve devant vous.  
 
Maintenant que vous avez rempli ce questionnaire, quels sont, selon vous, les besoins 
décisionnels en lien avec les déterminants de la décision? 
‣ Par rapport à la perception de la décision 
‣ Par rapport à la perception des autres 
‣ Par rapport au soutien et aux ressources  
Quels seraient vos besoins de formation si vous aviez à mettre en œuvre des interventions de 
coaching décisionnel? 
‣ Par rapport à l’évaluation de l’inconfort décisionnel et les besoins décisionnels non 
résolus 
‣ Par rapport à la façon de présenter les bénéfices et les risques 
‣ Par rapport à la clarification des valeurs 
‣ Par rapport aux moyens de gérer les divergences d’opinions au sien de la famille 
quant à la décision  
‣ Par rapport au dépistage des besoins pour implanter la décision 
 
Je vous remercie du temps que vous m’avez accordé pour assister à ce groupe de discussion. 
Je vous rappelle que vous recevrez pour votre dérangement l’équivalent d’une heure de 
salaire à taux régulier qui proviendra d’un fonds d’une subvention de recherche que la 
chercheure aura faite à la direction des soins infirmiers.  
  
  
Questionnaire pour l’évaluation des besoins décisionnels  
Version professionnelle-infirmière 
(infirmières et infirmière-chef) 
 
Bonjour mon nom est Marie-Chantal Loiselle, je suis professeure en sciences infirmières à 
l’Université de Sherbrooke et étudiante au doctorat. Dans le cadre de mon projet, je 
m’intéresse plus particulièrement aux personnes atteintes d’une maladie rénale chronique 
avancée (MRCA) qui ont à faire le choix d’une thérapie de suppléance rénale. Mon projet est 
sous la direction de Pre Cécile Michaud de l’Université de Sherbrooke et Pre Annette 
O’Connor de l’Université d’Ottawa. Je souhaite rencontrer des professionnels de la santé qui 
accompagnent les patients et leur famille dans la prise de décision quant aux choix d’une 
thérapie de suppléance rénale. Votre expérience nous permettrait de recueillir de 
l’information pertinente concernant les besoins décisionnels qu’ont les personnes atteintes 
d’une maladie rénale chronique avancée lorsqu’elles doivent choisir entre l’hémodialyse et 
la dialyse péritonéale et d’élaborer un outil d’aide à la décision qui satisfait ces besoins.  
 
Les informations recueillies au cours de cette rencontre seront considérées comme 
strictement confidentielles. Nous aimerions bénéficier de votre aide et nous ne prendrons pas 
plus de 45 minutes de votre temps. 
 
DÉCISION 
 
1. Quelles sont les décisions que les patients atteints d’une MRCA ont à prendre dans le 
cadre de la clinique de prédialyse votre pratique? 
  
  
  
  
 
2. Quelles sont les décisions les plus difficiles à prendre pour les patients et leur famille en 
prédialyse? (c.-à-d. pour lesquelles ces patients ont besoin de beaucoup d’aide ou pour 
lesquelles le néphrologue doit passer beaucoup de temps) 
  
  
  
  
 
  
  
3.  Parlons maintenant des difficultés que les 
patients ont lorsqu’ils doivent décider de 
choisir une thérapie de suppléance rénale. 
Que ressentent les patients lorsqu’ils ont 
à prendre cette décision  
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
 
[Explorer les manifestations comportementales de 
l’inconfort décisionnel:] 
  
Est-ce que les patients ressentent : 
□ Incertains de savoir ce qu’ils doivent 
faire?  
□ Inquiets quant à ce qui pourrait aller 
mal 
□ Détresse ou bouleversement       
□ Pensent constamment à la décision  
□ Hésitent entre les choix ou change 
d’idée  
□ Retardent la décision     
□ Se questionnent sur ce qui est important 
pour eux  
□ Ressentent un stress physique (tension 
musculaire, augmentation de la 
fréquence cardiaque et difficulté à 
dormir)  
4. Qu’est-ce qui rend la décision difficile à 
prendre pour ces patients? 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer les facteurs qui contribuent à 
l’inconfort décisionnel:] 
  
Est-ce que les patients : 
□ Manquent d’information sur les 
options, bénéfices/risques, 
avantages/inconvénients  
□ Manquent de l’information sur les 
probabilités en lien avec les bénéfices 
et les risques 
□ Se sentent mêlés vu l’abondance 
d’information      
□ Ne savent pas clairement ce qui est 
important pour eux 
□ Manquent d’information sur les 
décisions des autres 
□ Manquent de soutien de la part des 
autres  
□ Ressentent des pressions exercées par 
d’autres 
□ Manquent de motivation ou ne se 
sentent pas prêts à prendre une décision  
□ Manquent d’habiletés ou de 
compétences pour prendre une décision 
  
5. Selon vous, quelles sont les options principales pour ces patients? 
  
  
  
  
 
6. Selon vous, quels sont les avantages et les inconvénients principaux de ces options? 
 [Si vous avez besoin de plus d’espace, insérez vos commentaires] 
Option Avantages/Bénéfices Inconvénients/Risques 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
7. Quel est votre rôle habituel dans la prise de 
décision? 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
[Explorer les éléments suivants:] 
Habituellement : 
□ Prenez- vous la décision pour le 
patient?  
□ Partagez-vous la prise de décision 
avec le patient?  
□ Offre du soutien et des conseils pour 
permettre au patient de prendre lui-
même sa décision  
  
  
8. Quels facteurs font qu’il vous est difficile de soutenir la prise de décision de votre patient?  
  
  
  
  
 
9. Quels facteurs font qu’il vous est facile de soutenir la prise de décision de votre patient?  
  
  
  
  
 
10. Qui d’autre(s) que vous et le patient est 
habituellement impliqué dans la prise de 
décisions? 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer:] 
 
□ Conjoint ou conjointe   
□ Famille    
□ Amis (es) 
□ Professionnels de la santé  
□ Autres, spécifier 
_________________       
 
 
11. Quel est son ou leur rôle habituel dans la 
prise de décision? (personne mentionnée à 
la question 10) 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer :] 
Habituellement je : 
□ Prend la décision pour le patient    
□ Partage la décision avec le patient    
□ Offre du soutien pour des conseils 
pour permettre au patient de 
prendre lui-même sa décision 
□ Je ne sais pas 
□ Autres, spécifier   
_________________         
 
  
  
12. Comment les patients s’y prennent-ils 
généralement pour arriver à sa décision?  
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer les comportements associés à la 
prise de décision:] 
 Est-ce que les patients :  
□ Recherchent de l’information sur 
les options    
□ Recherchent de l’information sur 
les options et leurs probabilités 
associées aux bénéfices et risques 
□ Considèrent leur importance?   
□ S’informent auprès d’autres 
patients pour connaître la façon 
dont ils s’y sont pris pour arriver à 
une décision 
□ Obtiennent le soutien d’autres 
personnes  
□ Trouvent des moyens pour gérer la 
pression 
 
13. Qu’est-ce qui aiderait ces patients à prendre cette décision? 
  
  
  
  
 
14. Qu’est-ce qui empêcherait (obstacles) les patients de prendre ce type de décision? 
  
  
  
  
 
15. Qu’est-ce qui aiderait les patients à surmonter les obstacles à leur prise de décisions?  
  
  
  
  
  
16. Je vais vous donner une liste de moyens d’aider les gens à prendre des décisions, parmi 
ces moyens, lesquels vous sembleraient utiles pour vos patients? 
 
□ Counseling d’un 
professionnel de la 
santé,  
SI OUI, quel type de professionnel? 
 
□ Groupes de 
discussion de 
personnes 
confrontées aux 
mêmes décisions,  
SI OUI, quel type de groupe ou d’organisation? 
 
□ Documents et 
matériels 
d’information 
 
SI OUI, spécifier le contenu  
□ Condition de santé 
□ Options 
□ Bénéfices 
□ Risques 
□ Probabilités associées aux bénéfices et aux risques 
□ Aide pour évaluer l’importance qu’il accorde aux 
bénéfices et risques  
□ Guide pour les étapes dans la prise de décision et la 
communication à la délibération 
Autres, spécifier _____________ 
SI OUI, spécifier le format  
□ Livrets ou brochures 
□ Internet 
□ Videos/DVD 
□ Autres, spécifier _____________ 
SI OUI, selon vous, qui devrait préparer les informations 
nécessaires à la prise de décisions?  
□ Pharmacies 
□ Cliniciens et professionnels de la santé  
□ Association ou fondation spécifiques (Fondation 
canadienne du rein ou AGIR) 
□ Gouvernement 
□ Compagnies d’assurance  
□ Compagnies qui fabriquent et vendent les appareils de 
thérapie de suppléance rénale 
□ Compagnies à but non lucratif qui produisent du matériel 
éducatif 
 
17. Y a-t-il autre chose qui vous aiderait à offrir à vos patients une meilleure à la décision? 
  
  
  
  
  
18. Quels seraient vos besoins de formation pour 
soutenir les patients qui ont à prendre cette 
décision? 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
_________________________________ 
 
[Explorer les éléments du coaching 
décisionnel:] 
□ Augmenter les connaissances dans 
le soutien décisionnel   
□ Augmenter les connaissances pour 
reconnaître l’inconfort décisionnel 
chez les patients 
□ Améliorer les habiletés en pour 
présenter les bénéfices et risques  
□ Avoir accès à de bonnes sources 
d’information (données probantes, 
articles scientifiques, etc.) 
□ Améliorer les habiletés pour 
clarifier les valeurs  
□ Améliorer les habiletés pour 
guider dans les étapes de la prise 
de décision  
□ Améliorer les habiletés pour gérer 
les divergences d’opinions au sien 
de la famille quant à la décision  
 
 
 
  
  
CARACTÉRISTIQUES DE L’INFIRMIÈRE 
 
Catégorie d’âge   
□ 20-29 
□ 30-39 
□ 40-49 
□ 50-59 
□ 60 et plus 
Sexe 
□ Masculin  
□ Féminin 
 
Titre d’emploi spécifier : _______________ 
‣ J’ai ce statut depuis _____ années (écrivez le nombre d’années) 
a. J’ai de l’expérience en dialyse rénale depuis ____ années (écrivez le nombre d’années) 
 
 
Je vous remercie d’avoir pris le temps de répondre à mes questions. 
 
  
ANNEXE Q 
Méthode d’élaboration de l’OAD en matière de choix d’un type de dialyse à partir des 
composantes du gabarit standard de l’OAD d’Ottawa 
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Après avoir colligé les données probantes, l’élaboration de l’OAD selon la méthode 
du MSDO consiste à intégrer ces données dans le gabarit standard de l’OAD d’Ottawa 
(O’Connor Stacy, et al., 2015). Il existe une version conçue pour deux ou trois options. 
Dans cette étude, celle pouvant accueillir trois options a été choisie. Les options de dialyse 
suivantes sont exposées : l’HD (inclut HDCE et HDCH) l’HDD et la DP (inclus la DPCA 
et la DPA). Il faut savoir que cet OAD intègre deux outils de mesure d’évaluation; l’un 
concernant la variable du stade de la prise de décision (O’Connor, 2003) et l’autre du 
confort décisionnel avec le SURE TEST pour la pratique de clinique (quatre items) de 
O’Connor & Légaré, 2008 (O’Connor 2010).  
Le tableau ci-dessous illustre de manière très concrète comment les résultats de 
l’enquête sur les besoins décisionnels et des revues de littérature présentées au chapitre 3 
ont été intégrés dans les composantes du gabarit standard de l’OAD. Cet exercice réalisé 
par la doctorante, accompagnée de la Pr O’Connor, a conduit au premier jet.  
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Tableau 12 
Méthode d’élaboration de l’OAD en matière de choix d’un type de dialyse 
à partir des composantes du gabarit standard de l’OAD d’Ottawa  
Composantes 
de l’OAD 
d’Ottawa  
Description 
Fondé sur : 
Enquête des besoins décisionnels (E) Revue de littérature (R) ou 
Guide de pratique clinique (GPC) 
À qui s’adresse 
l’OAD 
Cette section décrit à qui s’adresse l’OAD : 
personnes dont la MRC se situe entre 29 % et 
15 % de fonction rénale restante (stade 4) et sa 
famille  
GPC NICE (2011) et NKF (2016) : recommande d’amorcer les 
préparatifs au stade 4 de la MRC  
E : révèle que les patients ont besoin d’être accompagnés de leur famille 
dans les étapes de la prise de décision et que la famille a besoin de 
participer pour mieux soutenir son proche  
Condition de 
santé 
Cette section décrit pourquoi la dialyse 
devient nécessaire, le rôle des traitements de 
dialyse, les signes et les symptômes en 
l’absence de dialyse et le moment de la mise 
en dialyse  
GPC NICE (2011) : recommande d’amorcer la dialyse lorsque le DFG se 
situe entre 15  et 10 ml/min (15 et 10 % de fonction rénale restante) avec 
la présence de manifestations cliniques  
GPC Nesrallah, et al. (2014) : recommande d’amorcer la dialyse lorsque 
le DFG se situe entre 7 et 5 ml/min avec la présence de manifestations 
cliniques sévères 
Description des 
options 
Cette section décrit les options de dialyse : 
HD (incluant HDCH et HDCE), HDD et DP 
(incluant DPCA et APD), le principe de la 
dialyse, le mode de fonctionnement des types 
de dialyse   
GPC NICE (2011) recommande de donner de l’information complète sur 
les options de dialyse disponibles  
E + R : révèlent que les patients ont besoin de connaitre les options 
disponibles et leur mode de fonctionnement (type d’accès de dialyse et 
lieu, fréquence et horaire des traitements) 
Étape 1. Quels 
sont les bénéfices 
et les risques des 
options 
Cette section présente les bénéfices : 
HD et DP sont équivalents en termes de survie 
et de qualité de vie Et les risques : HD 
n’entraine pas plus d’infections que la DP. Les 
complications infectieuses sont décrites.   
GPC du NICE (2011) : survie et qualité de vie équivalentes  
R : révèle que les patients veulent savoir s’il y a un type de dialyse 
meilleur pour leur santé et qualité de vie 
E : révèle que les patients ont besoin de connaitre seulement les 
principaux risques des options (infections liées aux accès) 
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Tableau 12 
Méthode d’élaboration de l’OAD en matière de choix d’un type de dialyse  
à partir des composantes du gabarit standard de l’OAD d’Ottawa (suite) 
1.1 Quels sont 
mes avantages et 
inconvénients   
Cette section présente une table de décision 
sur la base de 15 caractéristiques liées aux 
types de dialyse sur lesquelles se basent les 
patients pour juger des avantages et 
inconvénients des options (raisons de préférer 
ou non un type de dialyse plutôt qu’un autre)   
E +R : révèlent que les patients ont besoin de connaitre les caractéristiques 
des types de dialyse suivantes pour faire un choix en fonction de ses 
valeurs personnelles : fréquence, horaire, durée et lieu du traitement, 
contrôle sur ses soins, présence d’aiguilles, besoins d’espace pour 
matériel, complexité de la technique, impact sur la famille, voyage à 
l’extérieur et apparence physique  
Comité-conseil : transport et lieu de stationnement, restriction activités 
physiques et diététiques et socialisation entre les patients 
Étape 2. 
Identifier les 
raisons les plus 
importantes  
Cette section présente un exercice de 
clarification des valeurs : 9 énoncés sont 
présentés selon une échelle de Likert allant de 
0 « pas important » à 5 « très important »  
S+R : Les énoncées ont été formulées à partir des raisons de préférer un 
type de dialyse plutôt qu’une autre qui se trouve dans le tableau 2 du 
chapitre 3 et dans le tableau 10 du chapitre 5.   
 
2.1 Réviser les 
raisons 
importantes et 
identifier 
l’option préférée 
Cette section explore le stade de la prise de 
décision : deux moments d’évaluation  
E+R : montrent que le choix d’un type de dialyse se fait sur une longue 
période de temps et que le patient peut changer d’idée en cours de route 
Étape 3. Avez-
vous d’autres 
besoins en vue 
de vous préparer 
à prendre une 
décision 
Cette section explore l’adéquation du  soutien 
d’autres personnes pour prendre une décision 
et le rôle souhaité dans la prise de décision  
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Tableau 12 
Méthode d’élaboration de l’OAD en matière de choix d’un type de dialyse  
à partir des composantes du gabarit standard de l’OAD d’Ottawa (suite) 
3.1 Sentiments 
(ajout aux 
composantes du 
gabarit standard 
d’Ottawa) 
Cette section explore les sentiments des 
patients à l’égard du choix d'un type de dialyse 
au moyen d’une échelle visuelle analogue 
allant de 0 « pas du tout de détresse » à 10 
énormément de détresse 
E+R : révèlent que les patients/familles éprouvent de grandes émotions 
face au choix d’un type de dialyse, sauf que les professionnels n’offrent 
pas du soutien adéquat, car ils ne sont pas formés.  
Doctorante et infirmière clinicienne de la prédialyse : Décision 
d’intégrer une échelle visuelle analogue sur 10 (comme celle de la 
douleur) pour favoriser le dépistage des émotions et mettre en place les 
interventions de coaching décisionnel pour soutenir la dimension affective 
du patient  
3.2 Évaluation 
de l’inconfort 
décisionnel  
Cette section évalue le confort décisionnel à 
partir du SURE test pour la pratique clinique  
 
Étape 4. Quelles 
sont les 
prochaines 
étapes  
Cette section explore les obstacles à la mise en 
œuvre de la décision 
 
  
ANNEXE R 
Questionnaire d’acceptabilité de l’OAD d’Ottawa et résultats de l’étude d’acceptabilité de 
l’OAD
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Questionnaire d’acceptabilité de l’outil d’aide à la décision en matière de choix de  
thérapie de dialyse, adapté de O’Connor et Cranney (2002) 
 
Nous aimerions connaître votre opinion sur l’outil d’aide à la décision en matière de choix 
de thérapie de suppléance rénale. Votre opinion est importante et elle nous permettra 
d’améliorer l’outil. J’aimerais savoir ce que vous pensez de chacun des énoncés suivants.  
Pour chacune des questions, lire les options et cocher la case correspondante à votre réponse. 
1. Comment évaluez-vous la quantité d’information présentée dans l’outil d’aide à la 
décision? 
 Pas beaucoup d’information par rapport à mes besoins 
 Pas assez d’information par rapport à mes besoins 
 Bonne quantité d’information par rapport à mes besoins 
 Un peu trop d’information par rapport à mes besoins 
 Beaucoup trop d’information par rapport à mes besoins 
 
2. Diriez-vous que l’information est présentée de façon équilibrée entre l’hémodialyse et la 
dialyse péritonéale : 
 Clairement orientée vers l’hémodialyse 
 Un peu orientée vers l’hémodialyse 
 Complètement équilibrée 
 Un peu orientée vers la dialyse péritonéale 
 Clairement orientée vers la dialyse péritonéale 
 
3. Est-ce que cet outil d’aide à la décision présente une thérapie de suppléance rénale 
comme étant la meilleure option :  
 Non, l’outil d’aide à la décision est neutre et équilibré 
 Oui, l’outil d’aide favorise l’hémodialyse 
 Oui, l’outil d’aide favorise la dialyse péritonéale 
 
4. Comment diriez-vous que l’information est présentée clairement dans l’outil d’aide à la 
décision?  
 Tout est clair 
 La plupart sont claires 
 Certaines sont claires 
 Beaucoup ne sont pas claires 
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5. Comment diriez-vous que l’outil d’aide à la décision est utile pour faire le choix d’une 
thérapie de suppléance rénale : 
 Très utile 
 Quelque peu utile 
 Un peu utile 
 Pas utile 
 
6. Est-ce que vous recommanderiez cet outil d’aide à la décision à d’autres personnes qui 
ont à faire le choix d’une thérapie de suppléance rénale? 
 Je le recommanderais définitivement 
 Je le recommanderais probablement 
 Je ne le recommanderais probablement pas 
 Je ne le recommanderais définitivement pas 
 
7. Pensez-vous que nous avons inclus suffisamment de renseignements pour aider les 
personnes à décider d’un traitement pour : 
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________ 
8. Qu’avez-vous apprécié de cet outil d’aide à la décision? 
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________ 
9. Qu’est-ce que vous n’avez pas apprécié de l’outil d’aide à la décision? 
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________ 
10. Avez-vous des suggestions pour améliorer cet outil d’aide à la décision? 
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________
______________________________________________________________________ 
 
Nous vous remercions d’avoir répondu à ce questionnaire.  
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Résultats de l’étude d’acceptabilité de l’OAD 
Dans l’annexe qui précédait, nous avons présenté les étapes d’élaboration du premier 
jet de l’OAD d’Ottawa qui ont mené à l’obtention d’une version consensuelle entre les 
chercheures et le comité-conseil. Cette version, selon la méthode du MSDO, doit être révisée 
par des experts externes (autres que ceux du comité-conseil) pour assurer sa validité de 
contenu, son acceptabilité et sa transférabilité. Cette étape correspond à la phase « alpha 
testing » selon l’IPDAS (Coulter et al. 2013).  
Conséquemment, la doctorante a sollicité par téléphone quatre experts oeuvrant dans 
des cliniques de prédialyse pour les inviter à évaluer cette version de l’OAD. Ces experts 
incluaient un néphrologue expert en revue systématique, une infirmière praticienne et deux 
infirmières cliniciennes. Après avoir obtenu un consentement verbal à participer, il recevait 
par courriel le questionnaire d’acceptabilité de l’OAD d’O’Connor et Cranney (2002). Les 
quatre experts ont rempli le questionnaire et l’ont retourné par courriel à la doctorante.  
Dans l’ensemble, les réponses aux questions fermées montrent que les répondants ont 
trouvé que l’OAD en matière de choix d’un type de dialyse est acceptable et utile : la quantité 
d’information est bonne et équilibrée entre l’HD et la DP, l’information est neutre et ne 
présente pas une option comme étant meilleure, l’OAD est utile pour faire un choix et 
recommandable à d’autres personnes qui ont à faire le choix d’une thérapie d’un type de 
dialyse. Les réponses aux questions ouvertes vont également dans le même sens (ex. « le 
tableau comparatif des options est aidant et très visuel »). Toutefois, les répondants indiquent 
que l’information contenue dans l’OAD est pour la plupart claire. À ce sujet, dans les 
réponses ouvertes, des recommandations sont formulées pour améliorer la clarté dans les 
différentes composantes de l’OAD. Les composantes visées sont : condition de santé, 
bénéfices et bénéfices et risques des options avantages et inconvénients des options.    
La doctorante a effectué les changements demandés par les réviseurs externes dans 
l’OAD. Cette version a été révisée à nouveau par les membres du comité-conseil et les 
changements ont été approuvés. L’Annexe V présente la version finale.  
 
  
ANNEXE S 
Contenu de la formation en coaching décisionnel destiné aux infirmières et guide  pour le 
témoignages des patients experts dialysés
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Formation éducative interactive adaptée au contexte du choix d’un type de dialyse de 
Murray (2009)  
Objectifs :  
1. Comprendre les concepts de besoins décisionnels, soutien à la décision et qualité de la 
décision 
2. Apprendre à utiliser les outils 
3. Évaluer les habiletés de soutien à la décision  
4. Analyser les facteurs qui facilitent ou font obstacles à l’implantation de l’intervention 
de soutien à la décision  
 
Horaire de la formation 
Heure  Activité individuelle 
2 semaines 
avant 
 
1 semaine 
avant 
Présentation des résultats de l’enquête qualitative (néphrologues (n=6/6), 
infirmière-chef, directrice des soins infirmiers, infirmières et travailleurs 
sociaux) 
Autotutoriel en ligne sur le MSDO (O’Connor, Stacey et al., 2015) 
 Activités en atelier  
8 h 30 à  
8 h 45 
Mot de bienvenue et présentation du plan  
Retour sur l’autoturiel en ligne 
8 h 45 à  
9 h 30 
Partie théorique  
Comprendre les concepts liés au soutien à la décision et les outils d’aide à la 
décision 
- Présentation d’une vignette clinique démontrant incertitude 
décisionnelle et discussion  
- Présentation du modèle d’Ottawa  
- Présentation des résultats de l’enquête qualitative et discussion 
- Présentation de l’OAD en matière de choix d’un type de dialyse  
9 h 45 à  
10 h 15  
Partie pratique  
Évaluation des habiletés en soutien à la décision 
- Présentation de l’outil DSAT conçu pour analyser une intervention de 
soutien à la décision  
10 h 15 à 
10 h 30  
Pause  
10 h 30 à 
11 h 45 
 
Mise en pratique de l’intervention guidée par le Modèle de Rush et al. 
(2003)  
- Démonstration d’une intervention de soutien à la décision en matière de 
choix d’un type de dialyse au moyen d’une vidéo conçue par la 
doctorante et dans laquelle elle joue le rôle de coach à la décision. 
‣ Les participantes évaluent l’intervention avec la grille DSAT10 
- Jeu de rôle en triade avec des scénarios préétablis conçu par la doctorante  
- Rétroaction entre les infirmières et la doctorante  
11 h 45 à 
12 h  
Évaluation de la formation et introduction du travail en PM 
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Horaire de la formation 
13 h à 
14 h 30 
Identifier les facteurs qui facilitent ou font obstacle à l’implantation de 
l’intervention de soutien à la décision 
- Identification des moments critiques d’offrir du coaching décisionnel en 
fonction des résultats de l’enquête qualitative des besoins décisionnels  
- Consensus sur les moments identifiés  
- Plan de travail pour intégrer le soutien à la décision dans les activités du 
programme éducatif (séances éducatives collectives) 
 
Matériels éducatifs pour la formation :  
- Copie de l’horaire et de la présentation PPT 
- Copie de l’OAD en matière de choix d’un type de dialyse 
- Copie de l’Outil DSAT10 
- Vidéo démontrant une intervention de soutien à la décision réalisé par la doctorante 
- Pour les jeux de rôle : deux scénarios de patient, l’un présentant des valeurs incertaines 
et l’autre sur la pression exercée par un membre de la famille pour un choix 
 
 
La courte formation destinée patients experts dialysés 
Objectifs : guider le témoignage des patients dialysés experts lors des séances éducatives 
en groupe 
Durée et moment : 15 à 20 minutes pour parcourir la « feuille guide » présentée ci-dessous  
Guide pour les témoignages de patients experts dialysés 
 
1) Décrire comment leur maladie a causé la détérioration de leur rein 
 
2) Décrire leur réaction lors de l’annonce de la dialyse 
a. Est-ce qu’ils se sont demandé s’il en voulait de la dialyse ? 
 
3) Décrire comment ils ont fait leur choix. Comment se sont-ils préparés ? 
a. Est-ce qu’il lisait le livre Vivre à sa façon de la fondation ? 
b. Est-ce qu’il en discutait avec d’autres personnes (conjoint, ami) ? 
c. Comment géraient-ils les racontars sur la dialyse ? 
d. Est-ce qu’ils se préparaient des questions avant les RDV avec l’infirmière 
ou le néphrologue ? 
 
4) Décrire une journée typique en dialyse selon leur type de dialyse 
 
5) Décrire les raisons qui ont motivé leur choix avec l’exercice de la clarification des 
valeurs dans l’OAD. 
 
  
ANNEXE T 
Guide d’entretien qualitatif sur l’évaluation de l’intervention de soutien à la décision
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GUIDE pour la communication téléphonique  
 
Nom du patient :_____________ Date : ______________ 
 
Étapes Actions de coaching Fait 
Actions de 
coaching 
supplémentaires 
Établissement 
de la relation 
de confiance  
Se présenter et décrire son rôle dans 
l’équipe de prédialyse  
Énoncer le but de l’appel 
téléphonique : inviter à une rencontre 
individuelle pour préparer aux séances 
d’information comme demandée par le 
néphrologue 
 
 
 
 
 
Connaissances  Évaluer ce qu’il sait à propos des 
séances d’information et pourquoi c’est 
le bon moment de s’informer  
 
Si nécessaire, dire au patient que venir 
aux séances d’information ne signifie 
pas qu’il va être dialysé  
 
 
 
 
 
 
 
Stade dans la 
prise de 
décision  
Mentionner au patient l’importance de 
rencontrer le patient avant les séances 
d’information dans le but de mieux le 
connaitre et de le préparer  
 
 
 
Reconnaitre les 
signes de non-
réceptivité à 
l’information 
Obtenir l’accord du patient à participer 
à une rencontre individuelle  
 
 
 
Prochaines 
étapes 
Si le patient 
donne son 
accord  
 
Donner des renseignements sur le lieu 
de la rencontre et la durée.   
 
Recommander au patient de se faire 
accompagner par un membre de la 
famille à la rencontre 
 
 
 
 
 
  
Si refuse une rencontre individuelle, procéder à des évaluations supplémentaires 
Obstacles   Rechercher des obstacles :  
 Problème de transport  
 Problème pour s’absenter du 
travail, de disponibilité  
 Situation de crise  
 Non-acceptation de la maladie 
 
 
 
 
 
 
Si refuse 
toujours 
Demander la permission au patient 
de le rappeler 
 
 
 
*Adaptation de Stacey D, Taljaard M, Drake ER, O'Connor AM (2008).  
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Plan de coaching décisionnel pour la 1re session 
 But Amener le patient à s’engager dans les préparatifs et devenir 
réceptif à l’information 
 Étapes  Actions de coaching détaillées 
R
el
a
ti
o
n
 
Établissement 
de la relation 
de confiance  
Afin d’établir une relation de confiance et favoriser la participation 
du patient, il s’agit pour l’infirmière de se présenter et de décrire 
son rôle au sein de la dyade patient-néphrologue. Elle lui explique 
qu’elle va l’accompagner dans les étapes menant au choix. 
 
Expliquer le but de la communication téléphonique : informe le 
patient qu’à la demande du néphrologue, elle souhaite l’inviter à 
des séances d’informations en groupe et qu’à cet effet, elle veut le 
rencontre avant les séances pour mieux le préparer et lui remettre 
des documents d’information importants. 
B
es
o
in
s 
d
éc
is
io
n
n
el
s 
Connaissances  
 
Évaluer : vérifie ce que le patient sait à propos des séances 
d’information et pourquoi le néphrologue croit que c’est le bon 
moment de s’informer.  
 
Intervenir : fournit des informations ou reconnait le niveau de 
connaissances du patient quant à l'importance d'assister aux séances 
d'information. Rappelle au patient l'importance de se préparer au 
bon moment pour éviter les inconvénients de la mise en dialyse en 
urgence. Si le patient ne sait pas pourquoi le néphrologue souhaite 
qu’il s’informe à ce moment-ci, fournir de l’information sur le stade 
de sa maladie et les interventions appropriées. 
m
is
e 
en
 o
eu
v
re
 
Étape dans la 
prise de 
décision 
(réceptivité à 
s’engager dans 
le processus 
de prise de 
décision et à 
prendre de 
l’information) 
Évaluer : mesure la réceptivité du patient à s’engager dans le 
processus de prise de décision en explorant son intérêt à rencontrer 
l’infirmière pour se préparer à faire un choix. 
 
Intervenir : identifie ou reconnait le niveau de prise de conscience 
de la gravité de la maladie. Capte les manifestations de non-
réceptivité à l’information (refus immédiat, manque de temps ou de 
disponibilité, pas suffisamment malade). En présence de ces 
manifestations, démontrer de l’empathie et reconnaitre 
l’importance de la décision à prendre et des contraintes possibles 
du patient. Se montrer très disponible et flexible pour accommoder 
le plus le patient. Fait prendre conscience au patient que la maladie 
a atteint un stade pour lequel les préparatifs au choix d’un mode de 
dialyse doivent s’amorcer. Obtient l’accord du patient afin que ce 
dernier puisse prendre les mesures nécessaires pour participer à la 
rencontre individuelle. 
 
 
 
 
355 
 
 
m
is
e 
en
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u
v
re
  
 Prochaines 
étapes si 
obtient 
l'accord du 
patient 
Évaluer : demande au patient s’il dispose de moyens de 
transport pour être en mesure de se présenter à la rencontre 
individuelle. Vérifie le soutien dont dispose le patient pour être 
accompagné à la rencontre. 
Intervenir : si le patient a des problèmes de transport, fournit 
de l’information et facilite l’accès à des ressources (ex. 
transport adapté). Encourage le patient à se faire accompagner 
lors de la rencontre individuelle par un membre de sa famille 
ou par un ami. Souligner au patient qu’il recevra beaucoup 
d’information et il lui sera alors difficile de se souvenir de tout 
ce qui a été dit. Si le patient se fait accompagner, il pourra 
ensuite rediscuter tranquillement de tout ce qui a été dit lors de 
la rencontre. 
Si patient refuse, procéder à des évaluations supplémentaires 
 Obstacles à la 
participation 
du patient à la 
rencontre 
individuelle 
Évaluer : Si le patient décline l'invitation, l'infirmière 
recherche la présence d’obstacles à la participation du patient à 
la rencontre individuelle. Le patient peut éprouver des 
difficultés à s'absenter de son travail en raison d'un employeur 
peu compréhensible. Il se peut qu'il vive une situation de crise 
(décès, perte d'un emploi, etc.). Il se peut qu'il soit encore sous 
le choc de l’annonce du besoin de la dialyse et qu'il n'ait pas 
accepté la maladie.  
Intervenir : Pour chacun des obstacles identifiés proposer des 
solutions. Par exemple, fournir de l’information sur les services 
de transport, prévoir la rencontre de façon à réduire les absences 
au travail,  normaliser les sentiments négatifs à l’égard de la 
dialyse et offrir des encouragements et démontrer de l'empathie. 
 Si refuse 
toujours 
Demander la permission au patient de le rappeler 
  
Plan de coaching decisionnel pour la 1re session (suite) 
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Guide pour la rencontre individuelle avant les séances éducatives collectives 
 
Nom du patient :______________________________       Date : ____________________ 
 
 
 Étapes   Actions de coaching Fait  Actions 
supplémentaires 
Établissement de 
la relation de 
confiance   
Se présenter à nouveau et décrire son rôle 
d’accompagnement dans la prise de décision   
Connaissances 
sur la maladie 
rénale terminale 
et la dialyse 
Évaluer ses connaissances concernant la 
maladie et la dialyse 
 Croyances en lien avec la dialyse 
 Expériences antérieures avec la dialyse 
 
 
 
 
 
Acceptation de la 
maladie rénale 
terminale (la 
dialyse) 
Évaluer le niveau d’«acceptation» d’être 
dialysé depuis l’annonce du besoin de la 
dialyse 
 Qualité de vie 
 
Vérifier s’il veut de la dialyse ou non  
 
 
 
 
 
 
Si je comprends bien 
avec tout ce que vous 
m’avez dit, vous avez 
décidé d’entreprendre 
la dialyse, car cela va 
vous permettre de …  
Émotions en lien 
avec le choix d’un 
mode de dialyse  
Évaluer la présence de sentiments négatifs à 
l’égard de la dialyse 
de 0 à 10 l’intensité des sentiments : 
 
 Si chiffre entre 4 et 5, faire passer le 
questionnaire sur les perceptions de la 
maladie/traitement 
 Si chiffre > 6, faire passer l’échelle de 
dépression  
 
 
 
 
 
 
 
 
Si je vous demandais 
aujourd’hui de me dire 
sur une échelle de 0 à 
10 qu’elles sont vos 
sentiments à l’égard de 
la décision 
d'entreprendre la 
dialyse ou non? 
 
Voir questionnaires 
dans le cartable  
Connaissances 
sur les options de 
dialyse  
Évaluer ses connaissances concernant les 
options de dialyse     
Soutien et rôle 
dans la prise de 
décision   
Faire le génogramme et l’écomap  
 
 
 
 
 
 
 
 
Comment prenez les 
décisions importantes 
dans la famille? 
 
 
Déterminer si le patient a besoin d’aide pour 
prendre la décision.  
Pensez-vous avoir besoin d’aide pour 
choisir? ou préférez-vous choisir seul sans 
aide? 
Étapes dans la 
prise de décision 
(réceptif à l'info) 
Présenter le tableau des stades de la maladie 
rénale chronique  
Est-ce que le patient est prêt à assister aux 
séances d'information en groupe : oui ou non 
 
 
 
 
 
Prochaines étapes  Remettre le cartable avec horaire des 
séances et l'outil d’aide à la décision 
Donner des consignes pour internet 
 
 
 
  
Évaluation de la 
rencontre  
Demander au patient/famille si la rencontre 
a été aidante  
  
*Adaptation de Stacey D, Taljaard M, Drake ER, O'Connor AM (2008).
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Plan de coaching décisionnel pour la 2e session  
 Étapes Action de coaching  
 But Devenir réceptif à recevoir de l’information 
R
el
a
ti
o
n
  Établissement de la 
relation de confiance  
Expliquer son rôle de coach dans les étapes menant au choix d’un 
mode de dialyse.  
Adopter une approche humaine centrée sur le patient et la famille 
Établir la structure familiale et le réseau social : réaliser le 
génogramme et l’écomap** 
B
es
o
in
s 
d
éc
is
io
n
n
el
s 
Connaissances sur la 
maladie rénale 
chronique et les 
options  
 
Évaluer : vérifie auprès du patient ses connaissances concernant 
la maladie rénale chronique et son état clinique de même que sur 
les options de dialyse qui s’offrent à lui. Explore les croyances et 
les expériences antérieures personnelles du patient/famille à 
l’égard de la dialyse.   
Que savez-vous de votre maladie et de la dialyse? Que vous a dit 
votre néphrologue au sujet de votre maladie? Connaissez-vous 
quelqu’un qui a déjà reçu des traitements de dialyse? Décrivez-
moi comment ça s’est passé pour lui. 
Intervenir :  
Identifie ou reconnait le niveau de connaissances du 
patient/famille concernant la maladie rénale chronique, de l'état 
clinique et des options qui s’offrent à eux. Discute et fournit des 
informations factuelles sur l'état clinique et la dialyse de manière 
équilibrée, sans partialité évidente. En présence de fausses 
conceptions à propos de la maladie et les traitements et des peurs 
qu’elles suscitent, fournit l’information appropriée. Reconnait les 
peurs, les croyances et les préoccupations du patient/famille et 
offre des interventions systémiques familiales.**  
Acceptation de la 
maladie rénale 
terminale et de la 
dialyse 
Evaluer : Explore le cheminement du patient vers l’acceptation 
de la maladie rénale terminale et la dialyse, ses sentiments à 
l’égard de la dialyse et sa qualité de vie. Explore 
l’accompagnement que fournit la famille au patient  
Intervenir :  
Démontre de l’empathie et reconnait le niveau de cheminement 
du patient vers l’acceptation de la maladie et de la dialyse. 
Normalise les sentiments négatifs à l’égard de la dialyse, rassure 
le patient/famille et donne de l’espoir.   
Il est important à cette étape de vérifier de façon implicite ou 
explicite quelles sont les intentions du patient en lien avec la 
décision d’entreprendre la dialyse ou non. Au lieu de poser 
directement la question au patient, vous pourriez lui reformuler 
votre compréhension de son intention à entreprendre la dialyse ou 
pas. Par exemple : Si je comprends bien avec tout ce que vous 
m’avez dit sur vous et votre famille, vous avez décidé 
d’entreprendre la dialyse, car cela va vous permettre de …  
Offre des interventions systémiques familiales s’il y a lieu** 
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 Étapes (suite) Action de coaching (suite) 
B
es
o
in
s 
d
éc
is
io
n
n
el
s 
Émotion en lien avec 
la dialyse 
En évaluant les émotions en lien avec la décision, il s’agit 
d’identifier si le patient présente une surcharge émotive puisque 
celle-ci l'empêchera de progresser dans les phases de la prise de 
décision comme participer aux séances d’information en 
groupe. Des interventions supplémentaires doivent être faites 
pour aider le patient à cheminer vers l’acceptation de la maladie 
rénale terminale (être dialysé)  
Évaluer la présence de sentiments négatifs en lien avec la 
décision. Demande au patient de lui dire sur une échelle de 0 à 
10 qu’elles sont vos sentiments à l’égard de la décision? 0 étant 
pas en détresse et 10 très en détresse. 
 Intervenir :  
Si le chiffre est entre 4 et 5, faire passer le questionnaire sur 
les perceptions de la maladie/traitement. Ce questionnaire 
explore les représentations de la maladie à travers lesquelles la 
personne donne du sens à la maladie. Pose des questions en lien 
avec les domaines de la perception de la maladie plus 
particulièrement ceux liés à la dimension émotionnelle 
(cohérence, identité, croyances/causes, représentations 
émotionnelles, conséquences, contrôle des traitements) 
Comment avez-vous réagi à l’annonce de votre diagnostic? Est-
ce que votre maladie a un impact majeur sur votre vie en ce 
moment? Quels sont les symptômes que vous ressentez et qui 
seraient reliés à votre maladie? Est-ce que votre maladie vous 
affecte beaucoup émotionnellement? (éprouvez-vous des 
sentiments négatifs comme la colère?) Réaligner les fausses 
conceptions à propos de la maladie et des traitements. Suscite 
l’espoir. Utilise l’humour pour dédramatiser la situation. Offre 
des interventions systémiques familiales** 
 
Si le chiffre est > 6, fait passer l’échelle de dépression courte (4 
questions). Si le patient répond oui à l’une des questions, le 
néphrologue doit être prévenu et le patient doit être dirigé vers 
une aide psychologique spécialisée (psychologue ou 
psychiatre). L’infirmière poursuit son soutien afin de maintenir 
un lien de confiance. Si le patient ne présente pas de signes de 
dépression, sa participation imminente aux séances 
d’information pourrait être reconsidérée. Le coaching 
décisionnel s’orientera vers des stratégies pour favoriser le 
cheminement vers l’acceptation de la maladie rénale terminale. 
D’autres rencontres individuelles devront être prévues. 
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 Étapes (suite) Action de coaching (suite) 
 Soutien et ressources Évaluer : Demande ou reconnaît le rôle que privilégie le 
patient dans la prise de décision et identifie qui d'autre est 
impliqué dans la décision du patient 
Intervenir  
Discute du rôle que préfère jouer l’individu dans la prise de 
décision 
Offre des interventions familiales systémiques s’il y a lieu** 
M
is
e 
en
 o
eu
v
re
 
Étape dans la prise 
de décision 
(Réceptivité à 
l’information) 
   
Évaluer : Mesure la réceptivité du patient/famille aux 
nouvelles informations en explorant avec ceux-ci leur 
perception de la gravité de la maladie et leur intérêt à participer 
aux séances d'information en groupe. Invite le patient à 
s’exprimer sur la gravité de la maladie en lien avec l’absence de 
symptômes.    
 
Intervenir : Présente l’outil de recherche « tableau des stades 
de la maladie rénale » et discute avec le patient de sa fonction 
rénale en lien avec les stades d’évolution de la maladie rénale 
chronique et les interventions associées. Amène le patient à 
devenir conscient de la gravité de sa maladie (stade avancé) et 
lui rappelle que c’est le bon moment de prendre de 
l’information pour se préparer à faire le choix. Si le patient 
n’est pas suffisamment réceptif à recevoir de l’information, sa 
participation aux séances d’information peut être retardée et 
l’infirmière planifie une autre rencontre individuelle 
Offre des interventions systémiques familiales s’il y a lieu.** 
M
is
e 
en
 œ
u
v
re
  
Prochaines étapes  Intervenir vers la fin de la rencontre, fait un résumé des étapes 
à suivre et obtient l’accord ou l’engagement du patient et de sa 
famille à participer aux séances d’information en groupe. 
Donne les renseignements sur la tenue des séances 
d’information (l’horaire et le lieu des séances). Remet le 
document d’information de la fondation canadienne du rein 
(cartable) et l’outil d’aide à la décision avec la consigne de les 
consulter avant les séances d’information en groupe. Fait une 
mise en garde des informations sur l’internet.  
Vérifie auprès du patient s'il dispose de moyens de transport en 
vue d’assister aux séances d’information. 
Offre des interventions systémiques familiales s’il y a lieu.**  
 Évaluation de la 
rencontre 
Demande au patient/famille si la rencontre leur a été aidante 
*Adaptation de Stacey D, Taljaard M, Drake ER, O'Connor AM (2008).  
**Exemples d’interventions systémiques familiales en soins infirmiers  : établir une relation de confiance avec la 
famille, donner de l’information à la famille et faire l’enseignement, démontrer de l’empathie à la famille et 
reconnaitre son expérience, rassurer la famille et lui donner de l’espoir, décrire la situation comme étant 
normale, souligner les forces et les ressources de la famille, poser des questions systémiques, recadrer 
l’expérience de la famille, présenter des opinions qui sont partagées, évaluer les rencontres avec le patient et la 
famille (Duhamel, 2007).  
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Guide de coaching pour les séances éducatives collectives 
Guide et plan pour la 3e session de coaching décisionnel 
 Étapes   Actions de coaching guidées 
But Amener le patient à devenir informé, rassuré et capable de délibérer  
Préalable aux 
séances 
d’information 
Établir la relation de confiance. Afin d’établir un lien de confiance avec 
les patients et leur famille qui participent aux séances d’information, il 
est important pour les membres de l’équipe multidisciplinaire qui 
participent à ces séances d’adopter une approche empathique lors de 
leur présentation des informations. Ils doivent être conscients que les 
patients et leur famille sont dans un état émotionnel fragile.  
  
1re journée de 
formation 
Pour la présentation des informations sur les options de dialyse, utiliser 
le PowerPoint prévu à cet effet. 
 
Points importants :  
Lors de la présentation des options de dialyse, s'assurer que les patients 
et leur famille ont bien compris qu'il existe 3 options de dialyse. 
 
2e journée de 
formation 
Pour la présentation des informations sur les différents modes de 
fonctionnement des options de dialyse, leurs avantages, inconvénients et 
risques, utiliser le PowerPoint prévu à cet effet. 
 
Points importants :  
 Fournir de l’information simple et concrète et équilibrée. (Faire le 
plus de démonstrations possible) 
 S’assurer de bien mentionner les complications associées à chacun 
des modes de dialyse  
o Hémo : infection et problèmes d’accès  
o DP : péritonite et problèmes d’accès 
 Préparer émotionnellement les patients à la visite des patients en 
hémodialyse  
À la fin de la journée, remettre l’outil d’aide à la décision et expliquer 
sa raison d’être qui est de les aider à faire le choix d’un mode de 
dialyse. Vous précisez aux patients et aux membres de la famille que cet 
outil contient l’information nécessaire pour les aider à prendre une 
décision. Il est un résumé des informations qui ont été données 
aujourd’hui. En plus, il comprend un exercice qui aide le patient à bien 
peser les pour et les contre de chacun des modes de dialyse et à 
déterminer parmi ceux-ci ceux qui leur importe le plus. 
 
Prévoir des exemplaires de l’outil d’aide à la décision pour ceux qui 
l’auraient oublié. Inviter les patients et leur famille à consulter l’outil 
avant la 4e journée en vue de la rencontre avec les patients dialysés 
experts. 
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4e journée  Préalable  
Avant cette séance, l’infirmière rencontre les patients dialysés experts 
pour leur donner des instructions bien précises sur le contenu de leurs 
témoignages dans le but d’aider les patients et leur famille à faire le 
choix d’un type de dialyse et cheminer vers l’acceptation d’être dialysé  
 
L’infirmière passe en revue les points que ceux-ci devraient traiter lors 
de la séance :  
 
 Décrire comment leur maladie a causé la détérioration de leur rein 
 
 Décrire leurs réactions lors de l’annonce de la dialyse 
- Comment ont-ils réagi lors de l'annonce et  
- Comment ont-ils pesé les pour et les contre d’entreprendre la 
dialyse 
- Comment ont-ils cheminé vers l’acceptation d’être dialysé  
- Quels sont les bénéfices et inconvénients de la dialyse 
 
 Décrire leurs stratégies pour se préparer à faire le choix  
- Comment se sont-ils préparés 
- Est-ce qu’ils lisaient le document de la Fondation canadienne du 
rein (cartable)? 
- Est-ce qu’ils en discutaient avec d’autres personnes (conjoint, 
ami)? 
- Comment géraient-ils les racontars sur la dialyse? 
- Est-ce qu’ils se préparaient des questions avant les RDV avec 
l’infirmière ou le néphrologue? 
  
 Décrire leur démarche de clarification de valeurs en utilisant les 
énoncés de l’OAD 
 
 
 Décrire une journée typique en dialyse 
 
Leurs témoignages doivent être réalistes, crédibles et remplis d’espoir. 
Il est important de ne pas trop embellir la vie en dialyse. 
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Guide de coaching pour la rencontre après les séances éducatives collectives 
 
Nom du patient :_______________Date _________________________________ 
 
Pour cette rencontre l’infirmière utilise l’outil d’aide à la décision 
 Étapes   Actions de coaching guidées  
 
À 
fait  
Actions de coaching 
supplémentaires  
Établissement de 
la relation de 
confiance 
Évaluer leur satisfaction avec les séances 
d’information en groupe 
 
 
 
Connaissances  Vérifier la compréhension des informations 
reçues :  
 Bénéfices possibles de la dialyse  
 Options (nommez les 3 options) 
 Avantages et inconvénients des modes de 
dialyse 
 Risques  
 
 
 
 
 
 
 
 
Valeurs Revoir l’exercice de clarification des valeurs 
dans l’outil d’aide à la décision  
 Discute de chaque pointage  
Inviter le patient à lui dire son dire sa 
préférence  
  
Soutien et 
participation 
d’autres personnes 
Évaluer à nouveau le rôle que préfère le 
patient dans la prise de décision 
Vérifier si la famille fait de la pression ou au 
besoin d’aide d’autres personnes 
 
 
 
 
  
Émotions en lien 
au choix d’un 
mode de dialyse 
Évaluer la présence de sentiments négatifs en 
lien avec le choix  
de 0 à 10 l’intensité des sentiments 
 
 
 
 
Depuis que vous avez 
reçu des informations 
éprouvez-vous des 
sentiments négatifs? 
Évaluation  
du stade dans le 
processus de 
décision  
Préciser quand la décision doit être prise 
 
Déterminer le niveau d’incertitude en lien 
avec la décision à prendre  
 
 
 
 
 4 questions dans 
l'outil d’aide à la 
décision 
Prochaines étapes  Évaluer la capacité du patient à communiquer 
son choix au néphrologue 
 
Expliquer les prochaines étapes pour la mise 
en œuvre  du choix et planifier une prochaine 
rencontre dans < de 3 mois.  
 
Souligner le courage du patient pour avoir 
franchi les étapes menant au choix 
 
Si le choix n’est pas toujours fait, vérifier ce 
qui fait obstacle et proposer des solutions  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
Évaluation de la 
rencontre 
Demander au patient/famille si la rencontre 
leur a été aidante 
 
 
*Adaptation de Stacey D, Taljaard M, Drake ER, O'Connor AM (2008). 
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Plan de coaching décisionnel pour la 4e session 
 Étapes  Actions de coaching guidées par l’outil d’aide à la décision  
 But : Amener le patient à devenir confiant à communiquer son choix au 
néphrologue 
R
el
a
ti
o
n
 
Établissement de la 
relation de 
confiance 
Évaluer : Demande au patient/famille leurs impressions générales 
des séances éducatives collectives. Est-ce que les séances ont été 
aidantes ou pas? trop longues ou pas? Est-ce que les informations 
étaient compréhensibles ou pas? équilibrées ou pas? Demande si les 
témoignages de patients ont été utiles ou pas? réalistes ou pas? 
crédibles ou pas? 
Intervenir : remercie le patient et sa famille pour leurs précieux 
commentaires Offre des interventions systémiques familiales s’il y a 
lieu.** 
B
es
o
in
s 
d
éc
is
io
n
n
el
s 
Connaissances   Évaluer : vérifie la compréhension de l’information prédialyse. 
Pose des questions ou reconnaît le niveau de connaissances qu’a le 
patient et sa famille sur les options qui s’offrent à eux, les avantages 
possibles, les inconvénients et les risques associés aux options 
(complications médicales).  
Intervenir : discute, réaligne les incompréhensions ou fournit des 
informations supplémentaires sur l'état clinique, les options, leur 
mode de fonctionnement ainsi que les avantages, inconvénients et 
risques associés aux différentes options. Fournit des informations de 
manière équilibrée, factuelle sans partialité évidente.  
Offre des interventions systémiques familiales s’il y a lieu.** 
Valeurs/préférences  Évaluer : identifie chez le patient ce qui est plus important ou 
reconnaît les commentaires du patient indiquant l'importance qu’il 
accorde aux avantages et/ou aux inconvénients et aux risques 
associés aux options disponibles.  
Intervenir : clarifie et facilite la communication des valeurs au 
moyen de l’exercice de clarification des valeurs de l’outil d’aide à la 
décision.  
Offre des interventions systémiques familiales s’il y a lieu.** 
Étape dans la prise 
de décision   
Évaluer : À la suite de l’exercice de clarification des valeurs, il est 
possible que le patient ait déjà envisagé un mode de dialyse. 
Toutefois, l’infirmière peut de manière explicite, vérifier auprès du 
patient s’il tend vers une option ou s'il a pris une décision, quelles 
sont les mesures qu’il a prises afin de parvenir à une décision. Par 
ailleurs, il est possible que lors des séances éducatives collectives le 
patient ait envisagé une préférence. Si tel est le cas, l'infirmière 
demande au patient si sa préférence en ce moment est la même que 
celle qu'il a identifiée lors des séances.  
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 Étapes  Actions de coaching guidées par l’outil d’aide à la décision (suite)  
Soutien Évaluer : demande ou reconnaît le rôle que privilégie le patient 
dans la prise de décision. Identifie qui d'autre est impliqué dans la 
décision du patient et recherche quel est leur avis. Demande au 
patient s’il ressent de la pression d’autrui dans le choix d’option. 
Les questions suivantes pourraient être posées : quel rôle préférez-
vous jouer lorsqu'il s'agira de prendre une décision? Qui d’autre 
pourrait vous aider à prendre une décision? Avez-vous reçu assez de 
soutien et de conseils pour faire un choix? Choisissez-vous sans 
pression exercée par d’autres personnes? 
Intervenir : aide le client à communiquer ses besoins, à faire 
connaitre son rôle dans la prise de décision, à solliciter du soutien, à 
recourir à des ressources et à mieux gérer la pression. Discute des 
stratégies visant à associer d'autres personnes qui sont jugées 
importantes par le patient et à obtenir leur soutien; présente des 
stratégies pour aider à gérer les pressions sociales et à communiquer 
ce qui est important pour soi (c.-à-d., les valeurs) avec d'autres (p. 
ex., revoir l'information, poser des questions, faire une liste 
d’identification des avantages et des inconvénients, qui peut être 
partagée avec autrui). 
Offre des interventions systémiques familiales s’il y a lieu** 
B
es
o
in
s 
d
éc
is
io
n
n
el
s 
Émotion en lien 
avec la décision 
quant au choix d'un 
mode de dialyse 
Évaluer la présence de sentiments négatifs en lien avec la décision. 
Demande au patient de lui dire sur une échelle de 0 à 10 quels sont 
vos sentiments à l’égard de la décision? 0 étant pas en détresse et 10 
très en détresse. 
Intervenir : suscite l’espoir. Invite le patient à rencontrer d’autres 
patients qui sont dans la même situation afin d’échanger sur ce que 
cela représente que de vivre avec la maladie et les traitements et sur 
la manière dont ils ont intégrés la dialyse dans leur vie. Mise sur le 
potentiel du patient en l’invitant à partager ses forces. Utiliser 
l’humour pour dédramatiser la situation.  
Offre des interventions systémiques familiales s’il y a lieu** 
Im
p
la
n
ta
ti
o
n
 
Évaluation  
du stade dans le 
processus de 
décision  
   
Incertitude 
Évaluer : à l’aide de l’échelle de conflit décisionnel dans l’outil 
d’aide à la décision, détermine le niveau de conflit décisionnel du 
patient.  
Quand la décision doit être prise 
Discute et identifie quand la décision doit être prise en lien avec le 
stade de la maladie rénale chronique et les circonstances de vie du 
patient et de sa famille. Considérant la fenêtre élargie dont dispose 
le patient pour prendre la décision, expliquez-lui l’importance de 
faire son choix maintenant pour ainsi commencer les préparatifs 
médicaux en temps opportun et ainsi éviter la mise en dialyse en 
urgence.  
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Étapes  Actions de coaching guidées par l’outil d’aide à la décision (suite) 
Prochaines étapes Si le patient a identifié sa préférence  
 
Évaluer : Vers la fin de la rencontre, explore avec le patient son 
sentiment de capacité à communiquer son choix au néphrologue. 
Les questions suivantes pourraient être posées : jusqu’à quel point 
vous sentez-vous confiant de faire cela?  
Intervenir : Renforce le sentiment d’auto-efficacité en croyant au 
potentiel du client. Fait ressortir les succès antérieurs et utilise le jeu 
de rôle. Dans le cas où le patient est confiant de communiquer son 
choix au néphrologue, planifie une rencontre de suivi dans un délai 
de moins de 3 mois et après qu’il aura vu le néphrologue pour faire 
le suivi sur les étapes de mise en œuvre  de son choix.  
 
Prochaines étapes  Si le patient est incertain.  
 
Évaluer : Dans le cas où le patient n’aura pas identifié sa 
préférence, lui demande ce qu'il compte faire à ce stade. 
L’encourage à parler de la décision en l’amenant à identifier lui-
même les prochaines étapes et son engagement dans ces dernières.  
Intervenir : Reconnaît et canalise la résistance à la mise en œuvre  
de la décision sans toutefois la défier ou la confronter. Accompagne 
le client à mieux gérer les obstacles à la mise en œuvre  de la 
décision. La question suivante pourrait être posée :  
Est-ce qu’il y a quelque chose qui fait obstacle ou vous empêcherait 
de prendre une décision? Pour aider le patient à surmonter les 
obstacles, un résumé de ce qui doit être fait pourrait être remis au 
patient. Par exemple, si le patient n’a pas suffisamment 
d'information, lui indiquer comment obtenir cette information ou 
proposer de lui envoyer ces informations; peut faire référence à un 
site internet. Si le patient dit subir de la pression indue des autres, 
l'infirmière fournit des méthodes et stratégies permettant de gérer 
cette pression. Elle peut proposer au patient de rencontrer à nouveau 
un patient dialysé pair aidant. Si le patient ne comprend toujours pas 
comment fonctionne un mode de dialyse, lui remettre des vidéos à 
démonstratifs sur le sujet.  
Offre des interventions systémiques familiales s’il y a lieu** 
 Évaluation de la 
rencontre 
Afin d’évaluer si son coaching répond au besoin du patient et de la 
famille, demande si la rencontre leur a été aidante 
*Adaptation de Stacey D, Taljaard M, Drake ER, O'Connor AM (2008).  
**Exemples d’interventions systémiques familiales en soins infirmiers : établir une relation de confiance avec la 
famille, donner de l’information à la famille et faire l’enseignement, démontrer de l’empathie à la famille et 
reconnaitre son expérience, rassurer la famille et lui donner de l’espoir, décrire la situation comme étant normale, 
souligner les forces et les ressources de la famille, poser des questions systémiques, recadrer l’expérience de la 
famille, présenter des opinions qui sont partagées, évaluer les rencontres avec le patient et la famille (Duhamel, 
2007).   
 
  
ANNEXE U 
Résultats de l’étude avec l’ensemble des verbatim 
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Cette section présente les coconstructions négociées de tous les participants à l’étude 
à l’égard de l’expérience de l’intervention de soutien à la décision sur le plan de la structure, 
du processus et des résultats. En tout premier, une description des participants au projet de 
recherche est exposée.  
Description des participants à l’étude. Une infirmière experte et une novice pour 
accompagner les patients et leur famille à faire le choix d’un type de dialyse ont appliqué 
l’intervention de soutien. L’infirmière experte travaille à la clinique de prédialyse depuis 
dix-huit (18) ans. Dans le cadre de son travail, elle assure le suivi des patients atteints d’une 
maladie rénale chronique et coordonne les activités des séances éducatives collectives en 
collaboration avec des infirmières éducatrices en dialyse et les membres de l’équipe 
interdisciplinaire. L’infirmière novice est responsable de la clinique de dialyse péritonéale 
depuis une sept (7) ans. Elle vient à l’occasion prêter main-forte à sa collègue lorsqu’il y a 
une surcharge de travail. Ces deux infirmières avaient reçu une formation en approche 
familiale systémique. 
Relativement aux six patients-famille auprès de qui sont intervenues les infirmières, 
ceux-ci étaient diversifiés. Il y avait trois couples dont la personne atteinte d’une MRCA 
était des femmes (2) et un homme, âgés de 57 à 73 ans. Ces personnes vivent avec leur 
conjoint ou conjointe. Il y avait également une femme atteinte d’une MRCA qui vivait avec 
la famille de sa fille et qui était âgée de 72 ans. Finalement, on compte deux femmes 
atteintes d’une MRCA âgées de 67 et 80 ans et qui vivent seules. Toutefois, il n’a pas été 
possible, dans le temps imparti, de recruter des hommes vivant seuls, peu importe leur âge. 
Le tableau 1 qui suit résume les caractéristiques des participants. 
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Tableau 1 
Caractéristiques des patients-familles 
Patients-Familles du Cas 1  
 Sexe Âge Soutien social 
(vit seul ou avec famille) 
Cas 1 : Infirmière et ses 4 
patients/Familles 
   
Patiente 1 : Femme 
Famille 1 : conjoint 
Féminin 63 ans Couple  
Patient 2 : Homme 
Famille 2 : conjointe 
Masculin 57 ans Couple  
Patiente 3 : Femme 
Famille 3 : fille  Féminin 72 ans 
Veuve habite dans la 
maison de sa fille avec sa 
famille 
Patiente 6 : Femme 
 
Féminin 67 ans Divorcé et vit seul  
Patients-Familles du Cas 2  
Cas 2 : Infirmière 2 avec ses 2 
patients/familles 
   
Patiente 4 : Femme 
Famille 4 : Enfants  
Féminin 63 ans Veuve vit seul  
Patient 5 : Homme 
Famille 5 : Conjointe 
Masculin 57 ans Couple  
 
Expérience de l’intervention de soutien à la décision sur le plan de la structure. 
Les participants à l’étude ont décrit des caractéristiques structurelles clés de l’intervention 
de soutien à la décision. Ils sont d’avis que la durée des sessions est convenable. En 
moyenne, les sessions duraient :  
- 1er session : 20 minutes 
- 2e session : 30 à 40 minutes 
- 3e session : 4 demi-journées consécutives (13h30 à 16h30) 
- 4e session : 60 à 70 minutes 
D’ailleurs, les deux infirmières interviewées jugent qu’elles sont appropriées parce 
qu’elles évitent la surcharge informationnelle. Les intervalles entre les sessions sont 
considérés comme un « continuum normal idéal » puisqu’il favorise la continuité dans les 
interventions, le lien de confiance et l’intégration de l’information chez les patients et leur 
famille. Enfin, tous sont d’avis qu’idéalement la première session doit s’amorcer dans un 
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délai relativement tôt (moins de deux mois) après que le néphrologue ait annoncé au patient 
qu’il devrait participer aux séances éducatives collectives pour se préparer à faire le choix 
d’un type de dialyse. Au-delà d’un certain délai, certains disent que l’intérêt « se perd » 
(Patiente 1) ou à l’opposé, ils se trouvent « dans un néant » et « pas outillés » pour faire 
face aux racontars et dépourvus d’information provenant des professionnels, celle-ci étant 
« celle dont on a besoin ». (Famille 2, conjointe). De plus, certains patients-famille 
interviewés ont souligné qu’entre le moment de l’annonce du besoin de la dialyse et celui 
de la référence à l’infirmière pour l’éducation et le soutien au choix, il peut y avoir un 
«délai entre 6 à 12 mois ». Pour leur part, les infirmières interviewées avaient ajouté qu’un 
délai peut survenir en raison d’une surcharge de travail (notes dans le journal de bord). 
Concernant les séances éducatives, un patient interviewé considère qu’elles ont été 
prolongées par des participants qui en interrompent continuellement le déroulement en 
posant beaucoup de questions. Ce comportement s’expliquerait par le fait que certains 
participants n’ont pas bénéficié de l'intervention de soutien à la décision et sont donc moins 
bien préparés.  
…il y a deux patients sur les sept qui étaient là qu’on avait rencontrés avant 
les séances éducatives collectiveset ce n’est pas nécessairement eux qui 
ont été le plus volubiles à travers les séances. Donc c’est sûr que les gens 
qui ont posé beaucoup de questions, c’était peut-être des gens qui avaient 
beaucoup de questions au départ et qui avaient juste cette tribune-là pour 
pouvoir les poser. Donc, ce que ça amène à dire c’est que la rencontre pré 
séance 2e session de coaching décisionnel est importante justement pour 
que les gens ventilent beaucoup sur ses questions avant même d’avoir les 
séances. (Infirmière 2) 
 
Expérience du soutien à la décision sur le plan du processus. Concernant le bon 
déroulement des sessions, des participants à l’étude relatent l’importance de se préparer 
avant chacune des sessions; les deux infirmières en revoyant leur guide de coaching 
décisionnel et certains patients-familles en lisant le manuel éducatif de la Fondation 
canadienne du rein ou l’OAD. Les infirmières interviewées affirment qu’il importe de 
personnaliser le coaching décisionnel  « Je l’ai fait soutien à la décision avec 4 patients 
et je pense qu’à chaque fois que j’en ai fait un, ça été un peu différent, il faut qu’on s’adapte 
à chacun » (Infirmière 1). Également, s’enquérir des changements ou d’événements depuis 
la dernière visite du patient et de sa famille, et ce avant d’amorcer la 1re session de coaching 
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est jugée important par les infirmières rencontrées « Si je l’avais su dès le départ décès du 
mari de la Patiente 3 ... Oui il faut le savoir ». 
En concordance avec les phases du parcours des besoins évolutifs et des obstacles 
qui le ponctuent, plusieurs interventions de coaching décisionnel ont été évaluées par les 
participants à l’étude comme ayant contribué de manière significative à soutenir le 
processus décisionnel. Nous présenterons les interventions marquantes liées au temps 
d’évaluation selon qu’elles étaient prévues ou non, selon qu’elles étaient influencées par le 
MSDO, Duhamel (2015) ou Leventhal (Leventhal et al., 1984). Un tableau comprenant des 
verbatim soutenant ces résultats suit chacune des catégories d’interventions. Retenons que 
la majorité des interventions prévues ont été jugées marquantes. 
Parmi les interventions prévues liées au MSDO, les suivantes ont été confirmées par 
les participants : a) clarifier la décision de la dialyse (entreprendre la dialyse ou non), b) 
assurer la tenue de séances éducatives collectives qui intègrent la fourniture d’information 
technique par les professionnels (information factuelle sur les options) et expérientielle par 
des patients dialysés experts (description réaliste du vécu avec la dialyse et des raisons de 
choisir une option plutôt qu’une autre) c) fournir de la documentation écrite; la remise de 
l’OAD envoie le signal qu’une décision doit être prise et qu’on ne peut pas attendre 
éternellement, d) vérifier la compréhension des informations principalement celles fournies 
lors de la 3e session en mettant à profit l’OAD. À ce sujet, les infirmières déclarent qu’il 
faut « absolument revoir les patients» pour vérifier leurs connaissances et être sûre que leur 
choix c’est le bon, « si c’est vraiment ça qu’ils veulent ». Pour les familles, elles estiment 
que « cela vient valider » leur apprentissage, ce qui leur semble « une bonne chose », car 
tout est encore « frais » dans leur mémoire, et enfin e) revoir en profondeur l’exercice de 
clarification des valeurs dans l’OAD, que les patients-familles ont rempli dès la fin de la 
3e session de coaching décisionnel avec les patients dialysés experts, lors de la 4e session 
de coaching décisionnel. Le tableau 2 présente les interventions liées au temps d’évaluation 
selon qu’elles étaient prévues ou non, selon le MSDO. 
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Tableau 2 
Interventions marquantes basées sur le MSDO 
Interventions selon le MSDO  Temps Verbatim des participants Prévu 
Clarifier la décision de la dialyse 
(entreprendre la dialyse ou non) 
1er, 2e,   
« Très important pour dire : J’en veux-tu de la dialyse ou pas? » 
(Patiente 6). 
+ 
Assurer la tenue de séances éducatives 
collectives qui intègrent la fourniture 
d’information technique par les 
professionnels et expérientielle par des 
patients dialysés experts  
2e, 3e  
 « Ce que j’ai retenu, c’est que les infirmières nous ont donné le point 
de vue technique de tout ça, mais ce qui a fait décider Patiente 1, c’est 
madame A patiente dialysée experte en DP. Parce que c’est bien 
beau, la description technique de l’infirmière, mais elle, elle le vit, la 
madame : comment elle s’arrange dans sa maison. Quand elle voyage, 
comment elle fait, et ainsi de suite. » (Famille 1, conjoint)  
+ 
Fournir de la documentation écrite, OAD  
2e  
« quand il nous donne ça OAD,  ça veut dire que tu dois prendre une 
décision et que tu pas peux attendre éternellement. » (Patient 2). 
+ 
Vérifier la compréhension des 
informations notamment celles fournies à 
la 3e session  2e,  
« il faut absolument les revoir pour vérifier les connaissances et être 
sûre que leur choix c’est le bon, si c’est vraiment ça qu’il veut ». 
(infirmière 1).  
« cela vient valider tout ce qu’on vient d’apprendre, c’est une bonne 
chose, parce que c’est encore frais dans notre tête (Famille 3, fille).  
+ ou - 
Revoir avec le patient et la famille 
l’exercice de clarification des valeurs 
réalisé lors de la 3e session de coaching 
décisionnel avec les patients dialysés 
experts 
2e 3e  
« Pour chaque question énoncé dans l’OAD, elle me demandait 
quelle était mon opinion réellement. Elle le lisait, puis elle me 
demandait : « Pourquoi tu as marqué ça de même?Pointage accordé 
» Je lui disais le pourquoi puis en plus elle me donnait des explications. 
Elle s’est assuré que c’était ça mon choix (Patient 5) 
 
+ 
Légende : + = prévu, - = non prévu, + ou - = prévu partiellement 
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Des interventions plus ou moins prévues et sous-tendues dans le MSDO ont été 
validées par les participants à l’étude. On retrouve les suivantes : a) fournir l’information 
selon une démarche étapiste. Dès la 2e session, il importe d’informer le patient et sa famille 
des options disponibles pour faire connaitre les types de dialyse à domicile, car l’HDCH, 
la plus visible, véhicule des représentations négatives. Ces informations préliminaires les 
préparent pour la 3e session, b) poser des questions qui suscitent la réflexion, c) utiliser les 
silences pour faire entendre la voix des patients à propos de leur choix et d) assurer la tenue 
des séances éducatives pour aider la famille à situer son rôle dans le soutien à la prise de 
décision. Le tableau 3 présente les interventions liées au temps d’évaluation selon qu’elles 
étaient prévues ou non, selon les interventions marquantes sous-entendues selon le MSDO.  
Tableau 3 
Interventions marquantes sous-entendues selon le MSDO 
Interventions selon le 
MSDO  
Temps Verbatim des participants Prévu 
Fournir les informations de 
manière étapiste. Fournir 
des informations sur les 
options disponibles à partir 
de la 2e session de coaching. 
Cette information 
préliminaire prépare les 
patients/familles pour la 3e 
session de coaching.  
1er, 2e, « je pensais que la dialyse c’était juste par le 
sang HD … Je me disais que ce n’est pas 
comme cela que je veux vivre ma vie. » 
(Patient 2). 
« Qu’est-ce fait que ça 2e session de 
coachingnous apaise, moi 
personnellement, c’est que ce n’est pas le 
gros morceau séances éducatives 
collectives tout de suite avec du monde 
qu’on ne connait pas » (Patiente 1 et 
conjoint) 
+ou- 
Poser des questions qui 
suscitent la réflexion 1er 2e 
 « Elle pose les bonnes questions pour nous 
aider dans notre choix ». (Famille 1, 
conjoint) 
+ ou- 
Utiliser les silences   
2e 
«Comme elle Patiente 4 ne parlait pas 
beaucoup, je faisais attention à la laisser 
s’exprimer pour être certaine que son choix 
venait d’elle». (Infirmière 2) 
+ou- 
Assurer la tenue des séances 
éducatives collectives pour 
aider la famille à situer son 
rôle dans le soutien à la prise 
de décision.  
2e 3e 
«Ça, m’a beaucoup ouvert les yeux, parce 
que j’étais trop après lui avant la formation. 
Mais là, j’ai pensé qu’il est encadré par les 
professionnels, puis que moi, mon soutien, 
c’est d’être présente et de l’accompagner.» 
(Famille 2, conjointe) 
+ou- 
Légende : + = prévu, - = non prévu, + ou - = prévu partiellement 
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Concernant les interventions prévues relativement à l’augmentation de la réceptivité 
à l’information elles ont toutes été confirmées par les participants à l’étude. Ces 
interventions visaient à augmenter la prise de conscience de la sévérité de la maladie et 
elles sont les suivantes : a) instruire les patients-familles sur la classification des cinq stades 
d’évolution de la MRC et des interventions associées au moyen d’un outil sous forme de 
tableau et b) encourager à participer aux séances éducatives collectives. En effet, les 
participants croient que c’est en indiquant le stade auquel se trouvaient les patients dans le 
«Tableau » que les infirmières gagnaient l’attention des patients-famille et elles pouvaient 
alors encourager leur participation aux séances éducatives collectives, car le besoin 
d’information se faisait sentir. Le tableau 4 présente les interventions liées au temps 
d’évaluation selon qu’elles étaient prévues ou non, selon les interventions marquantes pour 
augmenter la réceptivité à l’information.  
Tableau 4 
Interventions manquantes pour augmenter réceptivité à l’information 
Interventions :  Temps Verbatim ou extrait du résumé final Prévu 
Augmenter la prise de 
conscience de la sévérité 
de la maladie en 
instruisant les patients-
familles sur la 
classification des cinq 
stades d’évolution de la 
MRC et des interventions 
associées (tableau) et 
encourager à participer 
aux séances éducatives 
collectives 
1er 
C’est quand l’infirmière nous a montré 
où on était rendu que là on a réalisé 
qu’il était minuit moins quart. On a 
beau dire que ton rein est à 27 % sans le 
point de référence, c’est quoi ça 27 %? 
Ça ne dit rien ça. Si on regarde dans le 
tableau que 10, 11, 12 %, là c’est la 
dialyse. Bien là, il ne reste pas grand-
chose. … C’est ça qui l’a décidée, 
puis moi aussi, on n’a pas le choix là, 
regarde y faut aller aux cours séances 
éducatives collectives». (Famille 1, 
conjoint) 
+ 
Légende : + = prévu, - = non prévu, + ou - = prévu partiellement 
Au chapitre des interventions familiales systémiques prévues, plusieurs participants 
à l’étude ont corroboré les suivantes : a) établir la structure de la famille, b) reconnaître les 
ressources de la famille. Dresser le « génogramme» et l’« écocarte » sont de bons moyens 
de connaitre le contexte du patient et de reconnaitre les ressources de la famille, c) favoriser 
l’expression des émotions (échelle visuelle analogue numérique) à l’égard du choix d’un 
type de dialyse, et de la perception de la maladie rénale chronique et de la dialyse 
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(Questionnaire sur la perception de la maladie adaptée de Broadbent et al. (2006), d) 
exprimer de l’empathie, e) recadrer l’expérience du patient et sa famille avec la dialyse, f) 
rassurer et donner de l’espoir pour dépasser leurs croyances contraignantes sur la dialyse 
et de croire en leurs capacités à communiquer leur choix au néphrologue, et g) reconnaitre 
les compétences du patient pour avoir fait le choix qui lui convenait le mieux. Le tableau 5 
présente les interventions liées au temps d’évaluation selon qu’elles étaient prévues ou non, 
selon les interventions marquantes selon l’approche familiale systémique de Duhamel 
(2015). 
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Tableau 5 
Interventions marquantes selon l’approche familiale systémique de Duhamel (2015) 
Interventions :  Temps Verbatim ou extrait du résumé final Prévu 
Établir la structure de la famille et 
Reconnaître les ressources de la famille 
1er, 2e 
« Parce que tu vois vraiment, visuellement génogramme et écocarte, 
tu as vraiment un bon portrait de la patiente déjà, juste avec ça. Savoir 
un peu c’est qui qui la supporte, c’est qui qui peut la supporter. Au 
niveau de la qualité de vie, elle a quand même des occupations, j’étais 
capable de voir qu’elle est capable de se mettre en branle elle-même, 
de s’activer elle-même, elle n’a pas besoin de se faire stimuler pour 
être active donc ce sont des choses sur lesquelles on peut miser si 
jamais on voit que oups, elle n’est plus sûre de son choix ou si jamais 
elle a un down dans son cheminement, où elle n’est plus sûre de son 
choix, à ce moment-là » (Infirmière 2)  
+ 
+ 
 
Favoriser l’expression des émotions quant 
au choix d’un type de dialyse et de la 
perception de la maladie  
1er 2e 3e 
« Je me rends compte que c’est important que les gens soient capables 
de nommer ce qu’ils ressentent. Puis, nous, une fois qu’on le sait, on 
est capable d’agir là-dessus pour essayer de baisser ça, pour qu’il soit 
capable de prendre une décision ». (Infirmière 2) 
+ 
Exprimer de l’empathie  
1er 2e 3e 
 
« Je leur dis que je comprenais leur situation que c’est triste et 
bouleversant puis j’ai senti que ça les avait calmées » (Infirmière 1) 
«Je trouve qu’elle infirmière 1 nous comprend tellement, on dirait 
qu’elle lit dans nous autres. » (Patiente 6)  
+ 
Recadrer l’expérience de la famille avec la 
dialyse  
1er 2e 3e 
« Quand je infirmière 1 lui ai parlé de sa sœur décédé et a reçu des 
traitements de DP, je suis ai dit que chaque personne est différente, 
qu’elle n’allait sûrement pas réagir de la même façon qu’elle, ça ça l’a 
rassuré » (Infirmière 1)  
+ 
Rassurer et donner de l’espoir 
1er 2e 3e  
Ben moi, les explications de l’infirmière ça m’a réconforté, ça m’a 
rassuré parce que je m’en allais complètement comme dans un nuage 
là, je m’en allais dans le néant, j’y allais pareil, mais je m’en allais dans 
le néant parce que je ne savais pas. Puis quand elle m’a dit qu’elle était 
pour me revoir et suivre mon cas, ça j’ai bien aimé cela (Patient 2)  
+ 
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Je trouve qu’elle a rendu cela moins tragique, elle a dédramatisé les 
situations cela fait qu’on voit les situations mieux puis que c’est un peu 
plus encourageant.  
Reconnaitre les compétences du patient-
famille pour avoir fait le choix qui lui 
convenait le mieux. 
 Quand je lui ai dit : « Je suis contente que vous ayez choisi, que vous 
soyez sûre de votre choix; je suis contente. …. Là, elle m’a souri. Je 
pense qu’elle était contente; ça l’a aidée de savoir que, moi, j’étais 
contente qu’elle a [sic] pris sa décision […] (Infirmière 1) 
+ 
Légende : + = prévu, - = non prévu, + ou - = prévu partiellement
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Pour ce qui est de l’établissement et du maintien de la relation de confiance sur une 
base égalitaire, il n’avait pas été prévu d’intervention particulière. Toutefois, les participants 
à l’étude ont approuvé les suivantes : a) entretenir une relation égalitaire et b) faire preuve 
d’humanisme en étant présente, à l’écoute et disponible, en répondant aux questions, en 
fournissant des explications et en évaluant les connaissances antérieures et les sentiments des 
patients. 
Tableau 6 
Interventions marquantes pour l’établissement et le maintien d’un lien de confiance 
Interventions :  Temps Verbatim ou extrait du résumé final Prévu 
Entretenir une 
relation 
égalitaire   
1er 2e 3e  « tu ne te sens pas forcé à faire de quoi; tu peux choisir 
par toi-même». (Patient 5).  + 
Faire preuve 
d’humanisme   
 « je les écoute beaucoup, j’essaie d’aller chercher leur 
confiance en leur posant des questions comme – 
Comment vous vous sentez? Qu’est-ce que vous 
savez? Qu’est-ce que vous aimeriez savoir? Avez-vous 
des questions? – Je pense que c’est ça qui fait que la 
personne se sent, elle va se sentir écoutée puis elle va 
sentir qu’on veut l’aider vraiment » (Infirmière 1) 
« elle a été patiente, elle a écouté. Elle lui expliquait 
tout ce qu’elle voulait savoir. J’ai trouvé ça correct, tu 
écoutes la personne puis tu la laisses parler puis ça, on 
apprécie » (Famille 2 conjoint) 
+ou- 
+ = prévu, - = non prévu, + ou - = prévu partiellement 
 
L’expérience du soutien à la décision sur le plan des résultats.  
Lors des entretiens, trois thèmes importants ont émergé des données : la qualité de la 
décision selon le MSDO, la satisfaction avec l’intervention en soutien à la décision et 
l’évaluation de l’intervention concernant son acceptabilité, utilité et faisabilité.  
Qualité de la décision selon le MSDO. À la fin de la quatrième session de coaching 
après que l’infirmière ait revue, l’OAD avec eux, tous les patients interviewés avaient 
identifié leur préférence pour un type de dialyse (répartition égale pour l’HD et la DP). Ils 
disaient avoir reçu suffisamment d’information pour prendre une décision et étaient certains 
que c’était leur meilleur choix pour eux (données issues des entretiens et des OADs de chaque 
patient). Ils qualifient l’information comme étant en quantité suffisante, « claire », formulée 
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de façon « simple » et équilibrée et précisent qu’elle s’intègre mieux, si présentée de « façon 
concrète » (visite du centre d’hémodialyse et démonstration d’un échange de DP). Tous les 
patients ont été en mesure de communiquer leur choix au néphrologue. Également, les 
patients-familles disent que l’intervention a eu pour effet de minimiser les émotions en 
permettant au patient de cheminer positivement vers l’acceptation d’être dialysé.  
Ça m’a aidé beaucoup pour prendre ma décision, parce que moi, j’étais indécis 
avant puis bien bucké, mais la manière qu’elle m’a expliqué, j’ai pensé positif 
après, puis j’ai dit : « Bon, rendu au point où je suis, je suis obligé, puis ce n'est 
pas si mal que ça DP on va y aller. » Patient 5 
 
Par ailleurs, il faut savoir qu’une seule participante (no 6) a modifié sa décision après 
l’intervention : « la dialyse ce n’est pas pour moi ». 
Satisfaction de l’intervention pour les participants à l’étude. Globalement, les 
participants à l’étude décrivent leur expérience de l’intervention de soutien à la décision 
d’une manière très positive. Les patients-familles s’expriment sur leur satisfaction à l’égard 
de l’intervention en soulignant leur appréciation globale « tout aimé qu’est-ce qu’il y avait » 
et certains vont jusqu’à dire qu’ils « ont trouvé ça parfait! ». Pour certains patients-familles, 
l’intervention de soutien à la décision est particulièrement « éclairante »; elle « élimine » les 
fausses croyances et les peurs, ce qui procure un « bien-être » (Patient 3). Les patients-
familles ont également apprécié que ce soit une démarche encadrée et progressive. « On s’est 
senti bien dirigé, on a commencé là, puis on a eu ça, puis on est allé là » (Patiente 6). Deux 
patientes se disent plus compétentes pour échanger avec le néphrologue; l’une d’elles précise 
qu’elle a pu « avoir plus l’esprit critique envers son néphrologue, parce qu’elle va pouvoir 
poser les bonnes questions » (Patiente 1) 
Pour leur part, les infirmières interviewées ont tiré une « grande satisfaction » à l’égard 
de l’intervention de soutien à la décision. Pour elles, l’expérience a été valorisante puisqu’elle 
a donné un sens à leur pratique.  
C’est sûr que de cette façon-là, c’est wow, pour moi. […] Oui, c’est sûr que je 
coache mieux de cette façon-là, c’est certain. (Infirmière 1) 
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L’intervention de soutien à la décision leur a fourni une « approche plus systématique 
et structurée » pour aider les patients et les guides de coaching décisionnel sont venus 
soutenir la démarche de coaching décisionnel. Également, l’une des infirmières découvre que 
la réciprocité dans la relation de coaching lui a permis d’améliorer ses habiletés « Oui, elle 
(patiente 6) est venue m’aider. Je l’ai aidée, mais elle m’a aidée aussi dans tout ça » 
(Infirmière 1). Les infirmières ont aussi souligné leur appréciation de l’accompagnement de 
la chercheure dans l’implantation du coaching décisionnel dans la pratique. 
Évaluation du programme. Enfin, l’expérience de l’invention de soutien à la décision 
a permis aux participants à l’étude de rendre compte de l’acceptabilité de l’intervention de 
soutien à la décision. D’ailleurs, tous sont d’avis que les interventions de coaching 
décisionnel comprises dans chaque session sont pertinentes pour les patients-familles. Ils ont 
témoigné de l’utilité de l’intervention de soutien à la décision pour faire le choix d’un type 
de dialyse. 
C’est vraiment utile, si je n’avais pas eu ces rencontres-là, je serais encore à me 
questionner sur qu’est-ce que je fais, pas sur le questionnement de ‘’est-ce que 
je veux avoir une dialyse, mais plus sur le questionnement de comment ça va 
se passer […] puis quelle sorte de dialyse, je ne le savais pas moi, je pensais 
qu’il y en avait juste une HD’’ (Patient 2). 
Qui plus est, les personnes rencontrées conviennent de la faisabilité d’appliquer 
l’intervention dans la pratique étant donné l’investissement de temps plus que raisonnable. 
  
ANNEXE V 
Guides et plans des sessions de coaching décisionnel
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Guide d’entretien qualitatif pour les personnes atteintes d’une MRCA qui doivent 
faire le choix d’un traitement de dialyse et leur proche qui l’accompagne  
 
Premier entretien (1er  session de coaching) 
 
Données sociodémographiques 
Pouvez-vous me dire votre âge? ________  
Est-ce que vous travaillez en ce moment? Si oui quel emploi occupez-vous? 
______________________________________________________________________ 
 
Combien de personnes vivent avec vous sur une base régulière? 
- Aucune :  
- Enfants, spécifier le nombre_______ 
- Adultes, spécifier le nombre_______ 
 
Depuis combien d’années vivez-vous avec le problème de santé rénale_____________ 
 
Souffrez-vous d'autres problèmes de santé?  
- Diabète : _____________ 
- Maladie cardiaque : _______________  
- Maladie pulmonaire : _______________ 
- Autres : _______________________ 
 
Données sociodémographiques du proche 
 
Pouvez-vous me dire votre âge? ________  
Est-ce que vous travaillez en ce moment? Si oui quel emploi occupez-vous? 
______________________________________________________________________ 
 
Souffrez-vous d'autres problèmes de santé?  
- Diabète : _____________ 
 
Contexte de la décision 
 
Dans quel contexte avez-vous appris que vous deviez faire le choix d’un traitement de 
dialyse? 
Que représente pour vous la décision que vous devez prendre? 
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1. Compréhension de l’intervention de soutien à la décision  
Pouvez-vous me raconter précisément comment vous avez vécu la première communication 
téléphonique avec l’infirmière c'est-à-dire lorsque l’infirmière vous a appelé pour vous 
inviter à une première rencontre avec elle? Si difficulté à répondre poser les questions 
suivantes : 
- Que vous a-t-elle dit au téléphone ? 
- Selon vous quel était l'objectif de la rencontre individuelle?  
- Comment avez-vous réagi à cet appel téléphonique? 
 
Si vous aviez à choisir quelques mots pour décrire cette expérience de soutien à la décision, 
vous diriez que c’est… 
 
 
2. Discussion sur la perception des autres participants à l’intervention  
 
Permettez-moi de vous présenter comment d’autres patients et leur famille ont vécu la même 
expérience que vous lorsque l’infirmière l’a appelé.  
- Croyez-vous avoir vécu l’expérience de l’intervention de l’infirmière de façon semblable 
à celle que je viens de vous présenter? 
- Si oui, en quoi est-elle pareille?  
- Si non, en quoi est-elle différente et expliquer les différences? 
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Premier entretien (2e session de coaching) 
 
1. Compréhension de l’intervention de soutien à la décision  
Pouvez-vous me raconter précisément comment vous avez vécu votre première rencontre 
avec l’infirmière? c’est-à-dire lorsque vous avez rencontré l’infirmière pour la première fois 
à son bureau. Si difficulté à répondre poser les questions suivantes : 
- Décrivez-moi comment s’est déroulée votre première rencontre avec l’infirmière à la 
clinique de prédialyse 
- Qu’a-t-elle fait ? de quoi vous a-t-elle parlé ?  
- Comment vous a-t-elle préparé à faire le choix d’un traitement ? 
- Points saillants lors de la rencontre individuelle avant les séances éducatives collectives.  
 
2. Développement d’habiletés nécessaires pour préparer à la prise de décision   
Décrivez-moi précisément depuis le début comment vous faites pour vous préparer à prendre 
une décision :  
- Avez-vous déjà eu à prendre une décision importante? Si oui comment vous y êtes-vous 
pris? 
- Comment utilisez-vous le cartable de la Fondation canadienne du rein  
- Comment utilisez-vous l’outil d’aide à la décision à la maison? 
- Pouvez-vous me le montrer? me décrire ce qu’il contient?  
Parmi les personnes qui vous accompagnent dans la prise de décision quant au choix d’un 
traitement de dialyse, laquelle vous aide le plus? Et que fait-elle pour vous aider? 
- Comment l’infirmière vous a-t-elle aidé? 
 
Si vous aviez à choisir quelques mots pour décrire cette expérience de soutien à la décision, 
vous diriez que c’est… 
 
3. Discussion sur la perception des autres participants à l’intervention  
 
Permettez-moi de vous présenter comment d’autres patients et leur famille ont vécu leur 
première rencontre avec l’infirmière.  
‣ Croyez-vous avoir vécu l’expérience de soutien de façon semblable à celle que je viens 
de vous présenter? 
‣ Si oui, en quoi est-elle pareille?  
‣ Si non, en quoi est-elle différente et expliquer les différences? 
 
 
 
 
  
384 
 
Deuxième Entretien (3e Session de coaching) 
 
1. Compréhension de l’intervention de soutien à la décision  
Pouvez-vous me raconter précisément comment vous avez vécu votre participation aux 
séances des séances d’information en groupe ? Si difficulté à répondre poser les questions 
suivantes : 
- Comment vous a-t-on présenté les différents types de dialyse ?  
- Trouvez-vous que l’information était équilibrée ?  
- Trouvez-vous que l’information était compréhensible ? 
- Que vous ont apporté les témoignages ? 
- Comment vous a-t-on présenté l’outil d’aide à la décision ? 
- Avez-vous été en mesure de remplir l’outil d’aide à la décision et d’identifier une 
préférence ? 
 
Si vous aviez à choisir quelques mots pour décrire cette expérience de soutien à la décision, 
vous diriez que c’est… 
 
 
2. Développement d’habiletés nécessaires pour préparer à la prise de décision   
 
Décrivez-moi précisément depuis le début comment vous faites pour vous préparer à prendre 
une décision :  
 
Parmi les personnes qui vous accompagnent dans la prise de décision quant au choix d’un 
traitement de dialyse, laquelle vous aide le plus? Et que fait-elle pour vous aider? 
 
En quoi les cours vous ont aidé à prendre une décision ? 
Comment l’infirmière vous a-t-elle aidé? 
 
3. Discussion sur la perception des autres participants à l’intervention  
 
Permettez-moi de vous présenter comment d’autres patients et leur famille ont vécu leur 
expérience des séances d’information en groupe.  
‣ Croyez-vous avoir vécu l’expérience des séances de façon semblable à celle que je viens 
de vous présenter? 
‣ Si oui, en quoi est-elle pareille?  
‣ Si non, en quoi est-elle différente et expliquer les différences? 
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Deuxième Entretien (4e Session de coaching) 
 
1. Compréhension de l’intervention de soutien 
Pouvez-vous me raconter précisément comment vous avez vécu votre rencontre avec 
l’infirmière après avoir assisté aux séances d’information en groupe ? Si difficulté à répondre 
poser les questions suivantes : 
- Décrivez-moi comment s’est déroulée votre rencontre avec l’infirmière à la clinique de 
prédialyse 
- Qu’a-t-elle fait ? de quoi vous a-t-elle parlé ? a-t-elle utilisé l’outil d’aide à la décision ? 
- Comment vous a-t-elle préparé à faire le choix d’un traitement ? 
- Points saillants lors de la rencontre individuelle après les séances éducatives collectives.  
 
2. Développement d’habiletés nécessaires pour préparer à la prise de décision   
 
Décrivez-moi précisément depuis le début comment vous faites pour vous préparer à prendre 
une décision :  
 
Parmi les personnes qui vous accompagnent dans la prise de décision quant au choix d’un 
traitement de dialyse, laquelle vous aide le plus? Et que fait-elle pour vous aider? 
 
En quoi cette rencontre avec l’infirmière vous a aidé à prendre une décision ? 
Comment l’infirmière vous a-t-elle aidé? 
 
Si vous aviez à choisir quelques mots pour décrire cette expérience de soutien à la décision, 
vous diriez que c’est… 
 
 
3. Discussion sur la perception des autres participants à l’intervention  
 
Permettez-moi de vous présenter comment d’autres patients et leur famille ont vécu leur 
expérience de la rencontre avec l’infirmière après les séances d’information en groupe.  
‣ Croyez-vous avoir vécu l’expérience de la rencontre avec l’infirmière de façon semblable 
à celle que je viens de vous présenter? 
‣ Si oui, en quoi est-elle pareille?  
‣ Si non, en quoi est-elle différente et expliquer les différences? 
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Troisième Entretien (après la consultation médicale) 
 
1. Compréhension de l’intervention de soutien  
 
Pouvez-vous me raconter précisément comment vous avez vécu votre rencontre avec le 
néphrologue alors que vous deviez lui communiquer votre choix ? 
- Comment lui avez-vous communiqué votre choix ?  
- Avez-vous utilisé l’outil d’aide à la décision ? 
- Comment a-t-il réagi à votre choix ? 
- Avez-vous eu le sentiment de participer activement à la décision ? 
 
2. Développement d’habiletés nécessaires pour préparer à la prise de décision   
 
En quoi vous préparer à faire le choix d’un type de dialyse est différent d’autres décisions 
que vous avez déjà eu à prendre une décision ?  
 
Pouvez-vous me résumer comment vous avez fait pour vous préparer à prendre une 
décision ?  
 
Parmi les personnes qui vous accompagnent dans la prise de décision quant au choix d’un 
traitement de dialyse, laquelle vous aide le plus? Et que fait-elle pour vous aider? 
Comment l’infirmière vous a-t-elle aidé? Quelles sont les interventions qu’elle a fait qui vous 
a permis de faire un choix 
 
Si vous aviez une phrase pour décrire cette expérience de soutien à la décision, vous diriez 
que c’est… 
 
Si vous gagniez 5 millions et que vous vouliez donner un certain montant au programme de 
prédialyse pour aider les professionnels à mieux soutenir les patients et leur famille qui ont 
à faire un choix, à quoi se montant serait-il alloué?  
 
3. Discussion sur la perception des autres participants à l’intervention  
 
Permettez-moi de vous présenter comment d’autres patients et leur famille ont vécu 
l’expérience du soutien à la décision.  
‣ Croyez-vous avoir vécu l’expérience de soutien de façon semblable à celle que je viens 
de vous présenter? 
‣ Si oui, en quoi est-elle pareille?  
‣ Si non, en quoi est-elle différente et expliquer les différences? 
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Guide d’entretien qualitatif de l’infirmière  
dans le cadre de l’évaluation de l’intervention de soutien à la décision 
 
Premier entretien (1re session de coaching) 
 
Données sociodémographiques  
Quel est votre âge? ________________  
Vous êtes infirmière depuis combien d’années : _____________________ 
Vous avez de l’expérience en prédialyse depuis combien d’années : ______________ 
Quel est votre degré de scolarité? ________________________________ 
 
1. Compréhension de l’intervention de soutien à la décision  
Pouvez-vous me décrire comment vous avez vécu l’expérience de l’intervention de soutien 
à la décision? Si difficulté à répondre poser les questions suivantes : 
- Au moment où vous l’avez invité à une rencontre individuelle en vue d’être préparé à 
prendre une décision 
- Quels sont les points saillants lors de la communication téléphonique 
 
Pouvez-vous me décrire ce que vous avez ressenti au cours de l’intervention de soutien 
- Que vous êtes-vous dit à vous même lorsque le patient et son proche participent à la prise 
de décision?  
- Qu’avez-vous fait pour influencer leur participation à la prise de décision?  
 
Pouvez-vous me décrire ce que vous avez appris sur l’intervention de soutien à la décision 
- Quel changement feriez-vous dans votre intervention pour les prochains patients? 
- En particulier quelles interventions de coaching décisionnel jugez-vous utiles? 
 
Si vous aviez à choisir quelques mots pour décrire cette expérience de soutien à la décision, 
vous diriez que c’est… 
 
2. Discussion sur la perception des autres participants à l’intervention de soutien 
Permettez-moi de vous raconter l’expérience de soutien à la décision des autres infirmières 
avec leurs patients/familles  
- Croyez-vous avoir vécu une expérience de soutien semblable à celle que je vous ai 
racontée? 
- Si oui, en quoi est-elle semblable? et Si non, en quoi est-elle différente? Expliquer les 
différences? 
 
3. Apprentissages des habiletés de coaching décisionnel 
Quelle est l’intervention de coaching décisionnel dont vous êtes la plus fière? 
Qu’aimeriez-vous développer comme habiletés en coaching décisionnel à partir de cette 
expérience de soutien à la décision? Et quels seront vos besoins pour y arriver? 
Croyez-vous que le patient a développé un plus grand niveau de certitude et d’habiletés pour 
se préparer à la prise de décision? 
Comment saurez-vous qu’il progresse dans son processus de prise de décision? 
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Premier entretien (2e session de coaching) 
 
1. Compréhension de l’intervention de soutien à la décision  
Pouvez-vous me décrire comment vous avez vécu l’expérience de l’intervention de soutien 
à la décision? Si difficulté à répondre poser les questions suivantes : 
- Au moment où vous avez évalué les émotions en lien avec la décision 
- Au moment où vous avez évalué la perception de la sévérité de la maladie   
- Au moment où vous avez évalué la réceptivité à recevoir de l’information sur les 
différents traitements  
- Points saillants lors de la rencontre individuelle avant les séances éducatives collectives.  
 
Pouvez-vous me décrire ce que vous avez ressenti au cours de l’intervention de soutien 
- Que vous êtes-vous dit à vous même lorsque le patient et son proche participent à la prise 
de décision?  
- Qu’avez-vous fait pour influencer leur participation à la prise de décision?  
 
Pouvez-vous me décrire ce que vous avez appris sur l’intervention de soutien à la décision 
- Quel changement feriez-vous dans votre intervention pour les prochains patients? 
- En particulier quelles interventions de coaching décisionnel jugez-vous utiles? 
 
Si vous aviez à choisir quelques mots pour décrire cette expérience de soutien à la décision, 
vous diriez que c’est… 
 
2. Discussion sur la perception des autres participants à l’intervention de soutien 
Permettez-moi de vous raconter l’expérience de soutien à la décision des autres infirmières 
avec leurs patients/familles 
- Croyez-vous avoir vécu une expérience de soutien semblable à celle que je vous ai 
racontée? 
- Si oui, en quoi est-elle semblable? et Si non, en quoi est-elle différente? Expliquer les 
différences? 
 
3. Apprentissages des habiletés de coaching décisionnel 
Quelle est l’intervention de coaching décisionnel dont vous êtes la plus fière? 
 
Qu’aimeriez-vous développer comme habiletés en coaching décisionnel à partir de cette 
expérience de soutien à la décision? Et quels seront vos besoins pour y arriver? 
 
Croyez-vous que le patient a développé un plus grand niveau de certitude et d’habiletés pour 
se préparer à la prise de décision? 
 
Comment saurez-vous qu’il progresse dans son processus de prise de décision? 
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Deuxième Entretien (4e Session de coaching) 
 
1. Compréhension de l’intervention de soutien à la décision  
Pouvez-vous me décrire comment vous avez vécu l’expérience de l’intervention de soutien 
à la décision? Si difficulté à répondre poser les questions suivantes en lien avec l'outil d'aide 
à la décision : 
- Lorsque vous avez vérifié la compréhension des informations 
- Lorsque vous avez communiqué les risques et bénéfices et les avantages et inconvénients 
- Lorsque vous avez procédé à la clarification des valeurs et au développement des 
habiletés nécessaires à la délibération en vue de la consultation avec le néphrologue 
- Lorsque vous avez évalué les émotions ? 
- Lorsque vous avez évalué l’inconfort décisionnel? 
- Points saillants lors de la rencontre individuelle avant les séances d’information 
 
Pouvez-vous me décrire ce que vous avez ressenti au cours de l’intervention de soutien 
- Que vous êtes-vous dit à vous même lorsque le patient et son proche participent à la prise 
de décision?  
- Qu’avez-vous fait pour influencer leur participation à la prise de décision?  
 
Pouvez-vous me décrire ce que vous avez appris sur l’intervention de soutien à la décision 
- Quel changement feriez-vous dans votre intervention pour les prochains patients? 
- En particulier quelles interventions de coaching décisionnel jugez-vous utiles? 
 
Si vous aviez à choisir quelques mots pour décrire cette expérience de soutien à la décision, 
vous diriez que c’est… 
 
2. Discussion sur la perception des autres participants à l’intervention de soutien 
Permettez-moi de vous raconter l’expérience de soutien à la décision des autres infirmières 
- Croyez-vous avoir vécu une expérience de soutien semblable à celle que je vous ai 
racontée? 
- Si oui, en quoi est-elle semblable? et Si non, en quoi est-elle différente? Expliquer les 
différences? 
 
3. Apprentissages des habiletés de coaching décisionnel 
Quelle est l’intervention de coaching décisionnel dont vous êtes la plus fière? 
 
Qu’aimeriez-vous développer comme habiletés en coaching décisionnel à partir de cette 
expérience de soutien à la décision? Et quels seront vos besoins pour y arriver? 
 
Croyez-vous que le patient a développé un plus grand niveau de certitude et d’habiletés 
pour se préparer à la prise de décision? 
 
Comment saurez-vous qu’il progresse dans son processus de prise de décision? 
 
  
ANNEXE W 
Outil d’aide à la décision
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